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Editorial Diego Gracia

FRAUDE CIENTIFICO

Diego Gracia

Presidente de la Fundacién de Ciencias de la Salud

Parecen dos conceptos incompatibles, ciencia y fraude. Ciencia es la busqueda de la
verdad respecto de nuestro mundo y todas las realidades que lo componen. Ciencia y
verdad se da por supuesto que resultan inseparables. De hecho, asi ha sido a lo largo
de la historia. Todavia en el siglo XIX se veia al cientifico como una especie de sacerdote
de esa religion de los nuevos tiempos, la ciencia. Entre nosotros, el ejemplo
paradigmatico es, sin duda, el de Ramoén y Cajal. ¢, Quién osaria poner en cuestion su
honestidad, o dudar de la veracidad de sus datos cientificos? En este mundo
secularizado la ciencia se ha convertido en una especie de religion, en la que los
cientificos son como sus sacerdotes. En ciencia la probidad se da por supuesta, igual
que el valor en la milicia.

Por eso el fraude cientifico nos resulta tan desconcertante. Segun la revista Nature, en
2023 se retractaron mas de diez mil articulos cientificos. ;Qué estd pasando, nos
preguntamos? Hay errores perfectamente comprensibles y hasta disculpables, pero hay
también picaresca y fraude, ademas en medida creciente. ¢ Por qué? Una razén puede
estar en la mayor visibilidad actual del plagio, como consecuencia de su rastreo
sistematico por programas informaticos que lo detectan y denuncian. Pero no parece ser
esa la unica causa. Esta también el problema de los “incentivos” asociados al plagio, en
unos casos, Yy a la manipulacién de datos, en otros. Un economista de la Universidad de
Chicago, Steven D. Levitt y un periodista del New York Times, Stephen J. Dubner,
publicaron en 2005 un libro con el provocativo titulo de Fraekonomics: Un economista
politicamente incorrecto explora el lado oculto de lo que nos afecta. Ese lado oculto son
los “incentivos”, que influyen en los actos de las personas, también de los cientificos,
hasta el punto de sesgar sus decisiones. La tesis de Levitt y Dubner es que el tema
central de la ciencia econdmica es el estudio de los incentivos, porque ellos son el
verdadero motor de los seres humanos.

Pero lo que explica todo corre el riesgo de no explicar nada. Los clasicos decian: dictum
de omni, dictum de nullo. Porque si tanto poder tienen los incentivos que llegan a
determinar la conducta de los seres humanos, habria que preguntarse por qué, a pesar
de todo, el fraude cientifico sigue siendo muy minoritario. /O es que también hay
incentivos en el no defraudar? Por otra parte, ¢ existen otros incentivos ademas de los
econdmicos? ¢ Cuales son estos? 4 La integridad cientifica y humana, la veracidad, etc.,
son también incentivos? Y si lo son, 4,cabe considerarlos econémicos?  En qué sentido?

1
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Diego Gracia

En esta cuestion, como en tantas otras, la economia linda con la ética, y es en ésta en
la que pueden encontrarse respuestas. Algo que esta ya en los mismos origenes de esa
disciplina. No en vano Adam Smith, uno de sus fundadores, ha pasado a la historia como
autor de dos libros, uno de economia, Sobre la naturaleza y causa de la riqueza de las
naciones y otro de ética, Teoria de los sentimientos morales. Ambos fueron escritos por
quien fue durante muchos afos, no profesor de Economia politica sino de Filosofia moral
en la Universidad de Glasgow.
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A fondo

El consentimiento informado asistencial en la Unidad de
Cuidados Intensivos

Informed Consent in Critical Care

Beatriz Lobo Valbuena
Médico Adjunto del Servicio de Medicina Intensiva

Hospital Universitario del Henares (Madrid)

Resumen

El consentimiento informado (Cl) puede definirse como el permiso que ha de prestar una persona (0 sus
allegados) antes de ser sometido a una intervencion asistencial, tras recibir la informacién que debe transmitirle
el profesional sanitario de las razones y riesgos de esta. En el ambito de las Unidades de Cuidados Intensivos
(UCI), el proceso de Cl presenta algunas particularidades que dificultan su aplicacion en la forma convencional,
lo que nos invita a hacernos la siguiente pregunta: ¢ deberiamos replantearnos el documento del Cl en la UCI?
Tras un andlisis ético del conflicto, pasando por una adecuada descripcion de hechos, una deliberacion de los
valores a favor y en contra del uso del documento escrito de ClI en el ambito de la UCI, y una deliberacion de
los deberes, se propone como curso éptimo mejorar el proceso de Cl en la UCI a través de la formacion de los
profesionales sanitarios y de las personas legas, potenciando la homologacion de los procedimientos y
mejorando la calidad del documento de ClI escrito.

Palabras clave: Consentimiento informado; Cuidados criticos; Bioética; Paternalismo; Medicina defensiva.

Abstract

Informed consent (IC) can be defined as the permission that a person (or their relatives) must give before being
subjected to a healthcare intervention, after receiving information from the healthcare professional about the
reasons for and risks of the intervention. In the Intensive Care Unit (ICU) setting, the IC process presents some
particularities that make it difficult to apply in the conventional way, which leads us to ask ourselves the following
guestion: should we rethink the IC document in the ICU? After an ethical analysis of the conflict, including an
adequate description of facts, a deliberation of the values for and against the use of the written IC document in
the ICU setting, and a deliberation of duties, the optimal course proposed is to "improve the IC process in the
ICU", through the training of healthcare professionals and lay people, enhancing the standardization of
procedures and improving the quality of the written IC document.

Keywords: Informed Consent; Critical Care; Bioethics; Paternalism; Defensive Medicine.
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Introduccién

La Medicina Intensiva, tal y como la conocemos ahora, surgié gracias a la revolucion
tecnoldgica ocurrida en el siglo XX. La necesidad de una atencion especifica y
continuada de estos enfermos criticos empujé a la creacién de Unidades de Cuidados
Intensivos (UCI). Por otro lado, esta establecido que el paciente tiene el derecho a ser
informado sobre el tratamiento, sus alternativas, los riesgos y los beneficios. Esta
informacion le permitird poder tomar las decisiones necesarias relacionadas con el
manejo terapéutico, incluyendo su negativa a cualquier tratamiento, incluso cuando esa
negativa pueda tener como consecuencia su muerte. A este proceso de informacion y
de toma de decisién se ha denominado consentimiento informado (Cl) (Solsona et al.,
2002).

Sin embargo, el proceso de Cl en el &mbito de las UCI presenta algunas particularidades
gue no pocas veces dificultan su aplicacién en la forma convencional. Surgen preguntas
como: ¢Los pacientes criticos realmente participan en la toma de decisiones?
¢Respetamos sus decisiones? ¢ Sigue siendo la UCI un reducto de la relacién clinica
paternalista?

1. Estado de la cuestion

La palabra “consentimiento” deriva del latin consensus. Sus componentes Iéxicos son:
cum- (prefijo con-, que implica junto, todo) y sentire (sentir: percibir sensaciones, tener
sentido comun), ademas del sufijo -miento (resultado de la accién). Segun el Diccionario
de la lengua espafiola de la Real Academia Espafiola (23.2 ed., [versién 23.7 en linea:
https://dle.rae.es, consultado el 12 de enero 2024]), el término “consentimiento” tiene
tres significados:

- Accibn y efecto de consentir.

- Enlos contratos, conformidad que sobre su contenido expresan las partes.

- Enderecho, manifestacion de voluntad, expresa o tacita, por la cual un sujeto se
vincula juridicamente.

La RAE define ademés el “CI” como “consentimiento que ha de prestar el enfermo, o de
resultarle imposible, sus allegados, antes de iniciarse un tratamiento médico o
quirargico, tras la informacién que debe transmitirle el médico de las razones y riesgos
de dicho tratamiento.”

Adaptado al momento actual, se podria entender el Cl como el consentimiento que ha
de prestar una persona —o de resultarle imposible, sus allegados— antes de iniciarse un
proceso asistencial, tras recibir la informaciéon que debe transmitirle el profesional
sanitario de las razones y riesgos de dicha intervencién —y haberse cerciorado de que
se ha entendido la informacién y se han aclarado posibles dudas—-. Por tanto, el primer
punto a destacar es que el Cl no es un documento que se firma, sino un proceso que
puede terminar o no con la firma de un documento.

1.1. Origenes historicos del ClI

Resulta ineludible comenzar el texto dedicando unos parrafos al origen y evolucién del
Cl. EI ClI es un componente fundamental de la relacién entre el profesional sanitario y la
persona atendida por este. La historia de la relacién clinica (Couceiro, 1999; Emanuel &
Emanuel, 1992) comenzd con el paternalismo, donde al paciente (enfermo) se le
consideraba una persona incapacitada por su propia enfermedad, siendo el médico, con
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su sabiduria, rectitud moral y benevolencia, la persona adecuada para elegir el mejor
tratamiento posible (Komrad, 2002). Esta relacion médico-paciente paternalista
predominé hasta bien entrado el siglo XVIII y rigié también la esfera politica hasta la
Modernidad. Es entonces cuando comenz6 a extenderse el liberalismo politico de la
mano de John Locke, y con él la idea de que los ciudadanos son sujetos de derechos y
gue el poder politico se legitima, no por razones sobrenaturales, sino por la voluntad de
los ciudadanos que libremente deciden salir del
El consentimiento informado no es un Estado de naturaleza para constituir el Estado civil.
documento que se firma, sino un Paralelamente, el paciente reclamé ser reconocido
AEECEE PR SIUEELEEEUEES.  en su condicién de sujeto personal, escuchado y
firma de un documento. . T - 2 -
comprendido, coincidiendo con la rebelién social.
Con Locke, Hobbes o Rousseau surgi6 la idea del
consentimiento como parte del contrato social, donde los subditos se convertian en
ciudadanos de derechos. Esta secularizacién de la vida publica llegaria mucho mas
tarde a la vida privada, en torno al inicio del siglo XX. No obstante, cabe sefialar, tal y
como aborda Pablo Simén (Simon, 2000), que el Cl tal y como lo conocemos ahora
nacio en los tribunales americanos: “es la historia del desencuentro entre pacientes que
quieren ser considerados ciudadanos con derechos, y profesionales que no
comprenden que ha llegado el fin de las relaciones paternalistas, y que es preciso
asentar esas relaciones sobre nuevas bases, que solo pueden ser ya las de la
Modernidad, las de la autonomia”.

1.2. Marco normativo

Es oportuno comenzar la revisién del marco normativo con el Codigo de Naremberg
(1947), integrado en el veredicto dictado por el American Military Tribunal of Nuremberg,
constituido con motivo de los crimenes cometidos en el “Instituto de Frankfurt para la
Higiene Racial”’ y en los campos de concentracion y exterminio regidos por la Alemania
nazi (Yale Law School: Contents of the Nuremberg Trials Collection). En 1964 se
constituyé el texto fundamental en materia de ética de investigacion médica
comunmente conocida como la Declaracion de Helsinki. Este documento desarrollaba
los principios contenidos en el Cadigo de Nuremberg que, conjugados con las pautas
éticas recogidas en la Declaracion de Ginebra, resultdé en una relacion de principios
éticos aplicables a la experimentacion con seres humanos. En 1966, la Asamblea
General de Naciones Unidas aprob6 el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales y el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, cuya
entrada en vigor tuvo lugar una década después. Ambos pactos —que compartian la
naturaleza de los tratados internacionales— constituyeron, junto a la Declaracion
Universal de Derechos Humanos, la Carta Internacional de Derechos Humanos.

En 1974, se cred la National Commission for the Protection of Human Subjects of
Biomedical and Behavioural Research. Una de las misiones que se encarg6 a dicha
Comisioén fue la elaboracién de un informe en el que se identificasen los principios que
debian presidir la experimentacion con seres humanos. Asi, en 1979, dicha comisién
publico el conocido el Informe Belmont, informe que dio origen a los tres principios de la
bioética (Respect for Persons, Beneficence and Justice). A los tres principios postulados
del citado Informe Belmont, Beauchamp y Childress afiadieron el cuarto principio
(Beauchamp & Childress, 1979): el principio de no maleficencia. Este nuevo principio
surgio de la escision del principio de beneficencia, al considerar que las obligaciones
derivadas de ambos difieren entre si.

En Espania, el Cl aparecio por primera vez en la Segunda Republica (1931-1936). Fue
anulado durante la mayor parte de los afios del gobierno franquista hasta la publicacién
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del Reglamento General para el Régimen, Gobierno y Servicio de las Instituciones
Sanitarias de la Seguridad Social aprobado en 1972. Una vez constituida la democracia,
y con la Constitucién de 1978, fue la Ley 30/1979, sobre extracciéon y trasplante de
organos, la primera que regul6 en Espafa el Cl del paciente. En 1996 se emitié el primer
texto juridico internacional que establecia la obligatoriedad del CI (Convenio de Oviedo),
gue entrd en vigor en el afio 2000. Esta ley supuso un referente legislativo de primer
orden para acabar de impulsar la necesaria reforma del articulo 10 de la LGS, que
guedaba ya totalmente obsoleta. En 2002 se publicé la Ley 41/2002 basica reguladora
de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacion clinica, adecuada al entorno social, histérico y cultural del momento.
Dicha ley forma parte de la fundamentacion juridica actual del Cl.

Segun Simoén, “no puede haber Cl en medicina si no lo hay en la vida publica
sociopolitica, pero, una vez introducido en esta Ultima, mas pronto o mas tarde acaba
por llegar a aquella”. Es destacable que, si bien la aparicion del Cl en Estados Unidos
surgié a raiz de la presién social y reivindicacion ciudadana ante los tribunales, en
Espafa el desarrollo legislativo del Cl no se correspondia a la necesidad percibida por
la mayoria de la poblacion. Segun algunos autores, es posible que la poblacion espafiola
estuviese mas centrada en los derechos civiles, politicos, sociales y econdmicos que en
reivindicar derechos para los pacientes. Por ese motivo, es probable que la
incorporacién del CI al sistema sanitario —y, por encima de todo, al dia a dia de los
profesionales sanitarios—, ha ido rezagada respecto a la legislacién vigente.

1.3. Caracteristicas y requisitos del Cl

Las principales caracteristicas del proceso de Cl podrian resumirse en (Simon, 1993;
Simon & Concheiro, 1993; Simén & Judez, 2001):

- Proceso comunicativo (continuo, hablado, que puede requerir apoyo escrito).

- Proceso voluntario, no coaccionado ni manipulado.

- Proceso donde existe informacién de adecuada cantidad y calidad, en términos
comprensibles, y adaptados al trasfondo sociocultural del paciente.

- Proceso realizado bajo la correspondiente capacidad por parte del paciente para
comprender la informacion, evaluarla y comunicar su decision.

- Proceso donde, tras una deliberacién, se procede a realizar una toma de
decision (aceptar o rechazar una medida diagndéstica o terapéutica propuesta por
el profesional sanitario).

El paciente debe ser capaz de comprender la situacion a la que se enfrenta, conocer los
valores que estan en juego, y los cursos de accidn posibles con las consecuencias
previsibles de cada uno de ellos para poder tomar, expresar y defender una decisiéon
gue sea coherente con su propia escala de valores, pudiendo razonar y discutir acerca
de cada una de las opciones. Esto permite, tras un proceso de deliberacion, una toma
de decision prudente y 6ptima. Para un adecuado proceso, el profesional sanitario podra
optar por usar protocolos de evaluacion de capacidad (si asi lo desea), y formularios
escritos de Cl como apoyo del proceso oral. Estos formularios deben estar bien
disefiados y ser legibles para el personal lego.

1.4. Peculiaridades del Cl en Medicina Intensiva

Los derechos de los pacientes han constituido una de las conquistas sociales mas
importantes de la medicina moderna, y en especial el que deriva del principio de
autonomia, pasando de un papel sumiso a ser el protagonista de la relacion clinica. No
obstante, si el reconocimiento general de los derechos del paciente adn genera
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discusion, la aplicacion de estos en el campo del paciente critico puede ser aln mas
complicada. En el paciente critico encontramos habitualmente muchas excepciones
para el ejercicio de sus derechos (Gomez, 2002; Solsona et al., 2002; Stocker et al.,
2015; Velasco, 2020):

- Muchos de los pacientes ingresan en situacion de emergencia, frecuentemente
con un estado de consciencia alterado, y las decisiones a adoptar han de ser
rapidas (lo que no da lugar para la deliberacion).

- En el contexto de una enfermedad critica en evolucidon dinamica, ¢como
definimos y calculamos con precision un “riesgo” y un “beneficio” en una
discusion a la cabecera de la cama? ¢Como evaluamos el beneficio de un
procedimiento para casos individuales?

- Muchos de los pacientes criticos carecen de capacidad completa para decidir e
incluso para expresar sus opiniones, por lo que la titularidad de los derechos es
traspasada a terceros. ¢ Como se determina si el sustituto legal del paciente tiene
una comprension exacta de los valores y preferencias del paciente en este
contexto?

- El paciente critico con frecuencia presenta cambios bruscos de su situacion
clinica, y por tanto decisiones que eran validas para una situacion determinada
dejan de serlo a continuacion, lo que obligaria a consultar al paciente (o
allegados) constantemente para modificar el plan terapéutico.

- Ante una situacion aguda que pone en riesgo su vida ¢es un paciente critico, o
su sustituto legal, realmente capaz de sopesar de forma efectiva todos los
riesgos y beneficios significativos de una terapia propuesta, basandose en los
valores y objetivos previos a la enfermedad del paciente? Esta descrito que la
situacién psicoldgica por la que pasan muchos pacientes (y sus familias) puede
crear un “bloqueo transitorio” que impide —aunque sea minimamente— una
correcta deliberacion, lo que conduce en ocasiones a tomar decisiones sin un
consentimiento expreso.

- En Medicina Intensiva las decisiones son, a veces, de tal magnitud y provocan
conflictos éticos tan importantes que muchos profesionales sanitarios se
amparan en la situacion de “emergencia sanitaria” o en el “privilegio terapéutico”
para evitar la confrontacion.

Ante una emergencia sanitaria (definida como una situacion de “riesgo inmediato grave
para la integridad fisica o psiquica del enfermao”), el profesional sanitario puede “actuar
sin Cl siempre y cuando no es posible la autorizacion del paciente o de terceras
personas, y cuando ese intento no implique demora que ponga en riesgo la vida del
paciente” (art 9.2 de la Ley 41/2002). Los profesionales sanitarios dedicados a la
Medicina Intensiva estan, pues, exentos de realizar el Cl siempre y cuando la situacion
sea de un grado de urgencia tal que la informacién conlleve un riesgo al paciente.
Asimismo, el consentimiento por representacion podra ser retirado o revocado en
cualquier momento, y debe, en todo momento, adoptarse atendiendo siempre al mayor
beneficio para la vida o salud del paciente. A pesar de las trabas presentes para un
adecuado proceso de Cl en el &mbito de la Medicina Intensiva, este forma parte de los
indices de calidad de UCI emitidos por la Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva
(SEMICYUC, 2017). La calidad asistencial ha tomado importancia en la atencion
sanitaria en los dltimos afios, y mas concretamente la gestion de la seguridad del
paciente, que constituye una de las dimensiones clave de la calidad. Este interés se
torna mas evidente en el ambito de la UCI, no solo por su impacto social y econémico,
sino porque algunas de las dimensiones de la calidad cobran en el enfermo critico un
significado mas intenso: pacientes mas vulnerables, accesibilidad limitada, potenciales
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problemas de equidad en la distribucion de recursos, evidencia cientifica a veces
limitada, eficiencia dificultada. Citando a Juan A. Gémez Rubi en su libro Etica en
medicina critica (Gomez, 2002), “Hablar de derechos de enfermo critico ingresado en la
UCI solo es posible si lo entendemos como un pacto tacito en el que el enfermo cede
parte de ellos a cambio de recibir una serie de cuidados que ofrecen, al menos
potencialmente, posibilidades razonables para superar la situacion critica. Este pacto
convierte a sus cuidadores en guardias de estos derechos, y, por tanto, eleva el rango
moral de los deberes de no maleficencia, beneficencia y autonomia hacia ellos.”

1.5. Situacion actual del Cl en las Unidades de Cuidados Intensivos espafiolas

El Cl, que constituye la traduccién practica més directa del principio de autonomia,
ademas de una conquista social irrenunciable, representa una obligacion legal previa a
cualquier intervencion médica, entendiendo por “intervencién” como cualquier técnica
diagnéstica o terapéutica (y no solo actuacion quirargica). Sin embargo, la regulacién
legal en nuestro pais sobre el Cl ha conducido a la sustitucion de un proceso de
comunicacion eminentemente verbal —y en muchas ocasiones sencillo— por la firma de
un documento escrito frecuentemente complicado —que enumera todas las
complicaciones posibles y puede llegar a conferirle un caracter aterrador—.

Si bien el Cl es verbal por regla general, debe quedar reflejado por escrito antes de las
intervenciones quirdrgicas, procedimientos diagndésticos y terapéuticos invasivos y, en
general, antes de la aplicacion de procedimientos que supongan riesgos O
inconvenientes de previsible repercusién negativa sobre la salud del paciente. En la UCI,
algunos lo consideran una mera exigencia ética y

legal, y disponen de documentos especificos para “La Gnica forma vélida de obtener el
todas las técnicas invasivas que se practican en el Cl es mediante una conversacion”
paciente critico, que ofrecen para la consideraciony LAY

firma del paciente o su familia. Otros consideran que

la UCI esta contemplada en las excepciones del Cl debido a los motivos expuestos
anteriormente. Ambas posturas dan lugar a cursos de accién que, a mi parecer, resultan
extremos y no permiten un proceso de CI 6ptimo, que en lineas generales deberia ser
deliberativo y prudente. La primera, porque dada la frecuencia con que se realizan
procedimientos con riesgos potenciales, habria que mantener un continuo movimiento
de documentos escritos entre los profesionales y las familias (convirtiéndose en tediosa
burocracia y aumentando la ansiedad en el entorno familiar, situacion ya dificil de por
si). La segunda también lo dificultaria, pues prescindir por completo del documento de
Cl puede favorecer posturas paternalistas.

El documento de CI genérico explica de forma sucinta, y sin entrar en detalles, lo que
implica un ingreso en la UCI: la necesidad de procedimientos invasivos (tanto
diagnésticos como terapéuticos), el riesgo vital del paciente (tanto asociado al motivo
clinico por el que estd ingresado como a la posibilidad de efectos secundarios
potencialmente graves secundarios a dichos procedimientos) y la posible futilidad de
algunos de esos procedimientos. Dada la escasez de informacion que proporciona,
ademas de entregarse siempre a las familias/representantes en un momento de estrés
emocional, la SEMICYUC, en su documento de consenso de 2002 (Solsona et al., 2002)
y reflejado ademas dentro de uno de los indicadores de calidad de 2017 (SEMICYUC,
2017) (n° 114):

- ‘“rechaza el consentimiento genérico por la dificultad de documentar toda la
complejidad del procedimiento en las unidades de medicina intensiva (UMI),
aunque presente ventajas de caracter legal’,
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-y, por tanto, “Considera que el estado del arte de la medicina intensiva lo
constituye la monitorizacion del paciente, para poder recibir datos objetivos y
efectuar un tratamiento acorde con estos datos. Esto quiere decir que los
familiares del paciente o el propio paciente recibirdn la informacion de todo el
proceso general que tiene lugar en una UMI, pero no la firmara como si un
documento de CI se tratase. Cada hospital deberia realizar su propia hoja de
informacion a los pacientes en funcién de sus caracteristicas especificas”.

- Por otro lado, “apoya el consentimiento por procedimientos en las siguientes
situaciones: traqueotomia, transfusion sanguinea no urgente, fibroscopia,
intervencion quirdrgica urgente, hemodidlisis, marcapasos que no sea de
urgencia vital, plasmaféresis, angioplastia, nuevas tecnologias o aquellas que
aun no han demostrado su eficacia”.

Para poder aportar algo de luz a este conflicto perenne dentro de las UCI, elaboré
un estudio de campo mediante la administracion de una encuesta con el objetivo de
analizar la situacion actual del ClI dentro de las Unidades de Cuidados Intensivos en
Espafa, entendiendo por CI el Cl escrito (documentado). Los receptores de dichas
encuestas fueron facultativos especialistas de Medicina Intensiva involucrados en
labores asistenciales en los hospitales del territorio espafiol. La encuesta consistia
en dos grupos de preguntas:

- Blogque A (valoraciéon objetiva): ¢Cbémo tenéis organizado el Cl en vuestro
servicio? ¢ Disponéis de un documento de Cl genérico (entregado al ingreso del
paciente) y/o de documentos de Cl especificos para procedimientos diagndsticos
0 técnicas invasivas (ej. traqueotomia, cirugia programadal/urgente, TC con
contraste, transfusion de hemoderivados...)?

- Bloque B (valoracion subjetiva): ¢ Como crees que deberiamos hacerlo? ¢ Como
deberiamos abordar el tema del Cl en la UCI? ¢ Deberiamos prescindir del papel
y dejar reflejado Unicamente en la historia clinica en proceso de Cl verbal?
¢, Deberiamos utilizar un CI formalizado para el ingreso y/o procedimientos de
riesgo? ¢0 solo un documento de CI escrito para procedimientos programados
y Cl verbal en todos los casos?

La encuesta fue enviada mediante correo electrénico entre diciembre de 2019 y enero
de 2020 (prepandemia COVID-19). Se remitié a un total de 45 médicos intensivistas de
diferentes UCIs, y se recibieron finalmente respuestas de 41 centros (tasa de respuesta
del 91%), con representacion de hospitales de 14 de las 17 comunidades autbnomas
(exceptuando centros del Pais Vasco, La Rioja, Murcia, asi como de las dos ciudades
auténomas de Ceuta y Melilla).

Tras analizar las encuestas remitidas, solo 5 UCI (12,2%) utilizaban un documento de
Cl genérico al ingreso del paciente. Cabe destacar que, de estas 5 UCI, 3 de ellas no
utilizaban el Cl genérico de forma habitual (es decir, disponian del documento, pero no
llegaban a usarlo practicamente nunca).

Respecto al uso del Cl especifico, y tras analizar los resultados, podemos observar una
respuesta variable en funcién del procedimiento escogido. Resulta oportuno hacer
algunas aclaraciones al respecto:

- En primer lugar, en las 41 UCI incluidas en el estudio, el Cl para procedimientos
quirdrgicos era entregado por el servicio quirdrgico correspondiente (tanto para
el Cl urgente como para el Cl programado). Asimismo, en la mayoria de las
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ocasiones, el Cl para un procedimiento quirirgico urgente se realizaba a través
de una conversacion telefonica (sin dejarlo firmado por escrito).

- En segundo lugar, algunos de los encuestados admitian disponer de los
diferentes Cl para procedimientos especificos, pero sin llegar a ser usados en el
momento adecuado. En otras palabras, los profesionales admitian un
cumplimiento muy heterogéneo, con un uso poco consistente.

- En tercer lugar, algunos de los encuestados admitian ademas entregar un
conjunto de CI al ingreso (“por si acaso”), sin llegar a explicar claramente el
contenido de cada uno de ellos.

- Por ultimo, el 100% de los encuestados referian un correcto uso del Cl para
procedimientos especificos en caso de que el paciente proviniese de la planta
de hospitalizacién (siendo la canalizacion de la via central el procedimiento mas
realizado en este tipo de pacientes).

Una vez recogida la situacién actual del Cl en la UCI, los encuestados procedieron a
contestar a las preguntas correspondientes al bloque B. Un 10% de los encuestados
apostaba por un proceso de CI Gnicamente verbal (Cl verbal: sin documentos o soporte
de papel) mientras que un 34% referia reservar el Cl escrito para procedimientos
programados y realizar el resto de los procesos mediante un Cl verbal. En cuanto al uso
del CI genérico, un 54% indicé que lo idéneo seria utilizar un Cl escrito de ingreso (ClI
genérico) ademas del Cl escrito para procedimientos programados. Solo uno de los
encuestados (2%) referia documentar por escrito todos los procesos de UCI (ingreso,
procedimientos urgentes y procedimientos programados).

2. Deliberacion sobre los valores implicados

A pesar de que un 56% de los encuestados se mostraron a favor del uso de un
documento del ClI genérico, entregado al ingreso del paciente en UCI, su uso no parece
estar muy extendido. Los resultados de la encuesta mostraron que solo el 12%
disponian de dicho documento en su centro e, incluso disponiendo de él en 5 casos,
solo dos de ellos indicaron que realmente lo empleaban.

En el proceso de la primera entrevista con la familia surge el conflicto ante el uso o no
uso de un CI genérico, dado el malestar que genera en algunas familias (frases como
“¢ esto para qué? Si el ingreso en UCI ya os da carta blanca para hacer lo que querais
con el paciente”). Los conflictos éticos identificados en esta situacion podrian ser:

- ¢ Deberiamos plantearnos seriamente lo expresado por las familias (comentado
en un momento de gran estrés emocional)?

- ¢ Podriamos prescindir del documento de CI genérico al ingreso de un paciente
en UCI?

- ¢ Hemos de replantearnos el documento del Cl en espacios especificos, como la
ucCi?

- ¢Es necesario reflexionar sobre quién es o como seleccionamos al
representante legal del paciente?

- A pesar de las dificultades ante una urgencia vital, ¢, deberiamos intentar dedicar
mas tiempo a tratar de obtener informacion del paciente para averiguar a quién
guerria que informase o quién querria que fuese su representante legal?

- ¢Hemos de revisar como realizamos los profesionales sanitarios la valoracion
de la capacidad?
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Entre todos los conflictos presentes, escogemos el conflicto ético que resume el
propésito de este trabajo: “4 Deberiamos replantearnos el documento del Cl en la UCI?”,
para pasar a identificar los valores implicados:

- Afavor del documento escrito de Cl podriamos identificar los siguientes valores:
o Autonomia de la paciente: autonomia como principio de respeto a las
personas, operativizado a través del Cl (una persona autbnoma es, por
tanto, una persona informada, libre, capaz, y responsable de sus actos).

o Proteccion legal del profesional.

o Beneficencia, considerando la version moderna de beneficencia (“haz el
bien al otro procurando que realice autbnomamente su propio proyecto
de felicidad”), y entendiendo entender que el respeto a la autonomia del
paciente pasa por intentar formular un adecuado documento de CI
escrito.

o Humanizacion de la UCI (Alonso-Ovies & Heras la Calle, 2020; Nin Vaeza
et al., 2020).

o Seguridad (dentro del concepto de cultura de seguridad).

- Valores en juego en contra del documento de Cl en la UCI:

o No maleficencia: la fundamentacioén del Cl echa mano de los derechos
fundamentales, pero estos pueden entrar en conflicto con otros:
autonomia frente a no-maleficencia. Si la voluntad de una persona
implica un dafo a si misma, ir a favor de ella va contra otro derecho
fundamental, por lo que se ha de intentar establecer una dialéctica y tratar
de ver en cada caso cudl es el principio que debe prevalecer.

o Confidencialidad, basado en que un documento de Cl escrito en el @mbito
de la UCI vulnera en muchas ocasiones el derecho a la confidencialidad,
dado que el Cl es por representacion. A pesar de que el representante
solamente puede actuar en favor el paciente, se trata de que un tercero
decida sobre los aspectos mas intimos de otra persona.

o Salud psicolégica de la familia.

o Legibilidad del documento.

3. Deliberacion sobre los deberes

El objetivo de la deliberacién es conseguir —o0 al menos intentar— realizar todos los
valores en juego, tratando de procurar su minima lesion. El deber implica incluir los
valores en juego, las circunstancias del mundo real en el que hemos de tomar la decision
y la consideracién de las consecuencias de nuestros actos, ademas de identificar todos
los cursos de accion posibles. El propio paciente sigue esperando que los profesionales
sanitarios que le atienden le ayuden a tomar decisiones, le recomienden, le sugieran, le
acompafien, le expliquen y respeten su autonomia Ultima para aceptar o rechazar las
propuestas. Porque, como dice Gracia, “no se trata de buscar el consenso, sino de
promover la prudencia” (Gracia, 2001, 2019).

Esta claro que el proceso de Cl esta amparado por la ley y las recomendaciones de las
diferentes asociaciones. No obstante, la pregunta principal no es si debe o0 no existir el
Cl en la UCI, entendiendo el Cl siempre como un proceso continuo: comunicativo,
deliberativo y prudente. Es, en otras palabras, la fundamentacién de una relacion clinica
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Optima y respetuosa. Por tanto, podemos preguntarnos: ¢ debe existir el documento de
Cl escrito en la UCI?

3.1. Cursos extremos de accién

Para enfocar de forma adecuada el apartado de la deliberacion de los deberes, lo
primero que ha de hacerse es identificar los cursos extremos de accion. En el caso
gue nos compete los cursos extremos de accion serian:

- Imponer y requerir sisteméaticamente el Cl escrito en todas las situaciones
(urgentes y programadas).
- No requerir un Cl escrito para ningln proceso.

Como se ha abordado anteriormente, optar por el curso extremo (a) significaria correr
el riesgo de transformar la relacion clinica en una relacion médica contractual, siempre
mediada por documentos firmados (por el paciente o por terceros). Se pareceria mas a
una relacion clinica informativa, en la que, como profesionales sanitarios,
proporcionariamos la informacién relevante para que el paciente o los allegados
pudieran elegir la intervencion que mas se ajustase a sus valores, sin dar cabida a la
deliberacidn. Consecuentemente, el profesional sanitario seria un mero ejecutor de los
deseos del paciente, con el proceso de CI representando un
Es necesario fomentar la simple trAmite burocratico. Este modelo de obtencién del Cl
formacién en aspectos fue publicado hace mas de 30 afios (Lidz et al., 1988). Lo
béasicos de bioética. . « ”
denominaron el modelo puntual (“event model”), donde el
formulario de Cl era el verdadero protagonista: lo importante
era disefiar formularios que cumpliesen con los requisitos legales en cuanto a la
cantidad y la calidad de la informacion, para conseguir que el paciente lo firmase y
asegurar la proteccion legal del médico.

Por otro lado, si se opta por el curso extremo (b), estariamos anulando ese apartado en
el que, segun la normativa actual (Ley 41/2002), surge la obligacion de dejar por escrito
la existencia de informacion sobre las actuaciones clinicas y la aceptacion expresa de
la persona afectada. Estariamos, pues, en un curso de accién que contravendria las
normas legales establecidas.

3.2. Cursos intermedios de acciéon

Un curso intermedio es aquel que intenta proteger y promover la realizacion de todos
los valores en juego, y no solo uno de ellos. En este sentido, los cursos intermedios
comprenderian:

- Mejorar el proceso de CI.

- Fomentar la educacion y formacion de los profesionales sanitarios dedicados a
la atencion del paciente critico.

- Fomentar la formacion o aumentar el conocimiento del proceso de CI entre
personas legas.

- Potenciar la homologacion de los procedimientos de Cl.

- Mejorar la calidad del documento de CI escrito.
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3.3. Mejorar el proceso de CI

Tal y como decia Vaccarino en 1978, “la Unica forma valida de obtener el Cl es mediante
una conversacion” (Vaccarino, 1978). Por tanto, la obtencion del Cl es
fundamentalmente un dialogo entre el profesional sanitario y el paciente y/o allegados.
Este dialogo, esta conversacion, basada en la deliberacion, precisa de una relacion
horizontal entre el profesional sanitario y el paciente (o terceros). La UCI es un ambiente
donde surgen continuamente desafios, donde predomina la presion del tiempo, y donde
es palpable la ausencia de relaciones preexistentes de los profesionales sanitarios con
los pacientes y familiares. Los pacientes criticos son, a su vez, muy vulnerables,
expuestos a cambios rapidos e impredecibles en su evolucion clinica y muy
dependientes de los cuidados proporcionados dentro de la UCI. Esta evoluciéon
especifica de la enfermedad critica deja poco tiempo para la deliberacion, la recopilacion
de informacioén o la busqueda de segundas opiniones (Schweickert & Hall, 2005).

No obstante, el que haya poco tiempo no puede ser la excusa para no intentar llevar a
cabo el proceso de ClI, para deliberar con el paciente o familiares y proporcionar el apoyo
adecuado en la toma de decisiones. La toma de decisiones compartida implica optar por
alternativas, por un lado, médicamente apropiadas (teniendo en cuenta la mejor
evidencia cientifica) y, por otro lado, consistentes con los valores, objetivos y
preferencias del paciente. En la mejora del proceso de Cl también se incluye optimizar
todos los puntos desarrollados a continuacion.

3.4. Fomentar la formacion del profesional sanitario

La formacion de los profesionales sanitarios dedicados al cuidado del paciente critico
en el proceso de Cl es, en términos generales, escasa. El inmovilismo de los planes de
formacion de estudiantes y residentes respecto a materias como la Bioética, el uso de
los formularios escritos de Cl y los posicionamientos publicos de los médicos en algunas
publicaciones influyentes en nuestro medio sanitario hacen complicado crear una
generacién de profesionales respetuosos con el proceso de Cl. Surgen, por tanto, las
siguientes preguntas: ¢Tenemos las necesarias aptitudes de comunicacién para
transmitir de manera clara y precisa los “riesgos materiales” de todos los procesos
diagnosticos y terapéuticos propuestos que se estan debatiendo? ¢ En el contexto de lo
gue saben, o deberian saber, son riesgos especialmente importantes dados los valores
del paciente que tienen delante? ¢ Cual es el umbral de competencia necesario para que
un médico en formacion pase de “ver” el consentimiento informado realizado a “hacer”
el consentimiento informado? En el mundo real de la Medicina Intensiva, en el dia a dia,
¢,como se desarrollan estos principios y objetivos del consentimiento informado en la
cabecera de la cama?

Un estudio realizado en Estados Unidos en 2019 (Anandaiah et al., 2019), cuyo objetivo
era determinar como los residentes de un centro hospitalario obtenian realmente el
consentimiento, destacé que los médicos residentes no recibieron capacitacion formal
para obtener el Cl en la UCI. La mayoria de los residentes se basaron en la experiencia
variable de observar a sus compafieros para informar a los pacientes y sus familias al
ingresar en la UCI sobre los procedimientos complejos realizados dentro de la UCI.

Teniendo todo en cuenta, es necesario fomentar la formacién en aspectos béasicos de
bioética, incluir dentro de los materiales proporcionados herramientas que facilitasen el
desarrollo de habilidades personales adecuadas necesarias para la informacion diaria
de pacientes o familiares, y potenciar la formacion continua del profesional (en especial,
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potenciar el desarrollo de habilidades de comunicacién clave para crear asociaciones
efectivas).

3.5. Fomentar la formacioén de la persona lega

A través de campanfas informativas para concienciar y formar a través de redes sociales,
anuncios en television, radio, prensa, folletos, carteles, charlas educativas en la
comunidad... A pesar de que el protagonista de un proceso médico y del Cl es el propio
paciente, no debemos dejar de lado a los familiares o allegados. El fluir de una entrevista
médica, o del ingreso en UCI de un paciente, es muy dependiente de la colaboracion
por parte de los representantes legales. Por parte de ellos, el conocimiento de los
procesos a seguir (aunque sea a grandes rasgos), y el que hayan asumido la indisoluble
necesidad de toma de decisiones en un entorno de incertidumbre, les ayudaria a aceptar
mejor la situacion de gravedad del familiar, facilitaria a su vez la descarga emocional, y
ayudaria a prevenir la aparicion de psicopatologia.

3.6. Potenciar la homologacion de los procedimientos de Cl

Intentar igualar el proceso de Cl dentro de los centros sanitarios, en consonancia con lo
establecido por las instituciones sanitarias, y poner en valor entre los profesionales y
pacientes la importancia del proceso de Cl como un derecho del paciente (al mismo
tiempo que evitar la concepcion de la firma del documento de Cl como un mero tramite
administrativo). En este punto debemos destacar que las administraciones sanitarias
deben, a su vez, asumir su parte de responsabilidad, y estructurar su propio
funcionamiento de tal manera que se respete ese derecho en la medida de lo posible.

3.7. Mejorar la calidad del documento de Cl escrito

Se han hecho mudltiples intentos de mejorar la calidad de dichos documentos para
hacerlos mas precisos, breves y comprensibles para la poblacién lega. La necesidad de
mejorar la calidad del documento de CI escrito, de redisefarlo, pasa por asegurar la
inclusion de todos los elementos necesarios utilizando diferentes métodos de validacion
y valorar la posibilidad de realizar versiones electrénicas e interactivas, lo que podria
mejorar la exactitud y la comprension del documento, facilitando la adopcion de
decisiones informadas.

3.8. Curso 6ptimo de accion

Tras exponer los posibles cursos intermedios, debemos intentar identificar el curso
Optimo, siendo este el que promueva mas la realizacién de todos los valores en juego o
al menos, el que menos los lesione. El curso 6ptimo en este caso podria ser el definido
por el apartado “mejorar el proceso de consentimiento informado en la UCI”.

Debemos ver el ClI como un proceso eminentemente verbal (oral, nacido de una
comunicacion fluida con el paciente) y no como un documento. Para reforzar la calidad
del proceso de Cl debemos fomentar la educacion de los profesionales, sobre todo en
capacidades comunicativas y en la técnica de la deliberacion, intentando disminuir al
maximo la frustracién interna que producen la incertidumbre y las opiniones contrarias.
Asimismo, se deben proporcionar herramientas de apoyo para combatir el estrés
psicolégico al que estan sometidos los profesionales de la UCI. Al igual que existen
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cursos de “Comunicacion de malas noticias” auspiciados por la Organizaciéon Nacional
de Trasplantes (centrados fundamentalmente en la comunicacién de un fallecimiento y
la solicitud de una donacion de Organos), se deberia crear una serie de cursos
formativos que proporcionasen una base de conocimientos en bioética, y que
ensefiasen a su vez a deliberar y a comunicar. Estos cursos deberian repetirse, a modo
de validacion periddica, con el objetivo de crear un conjunto de profesionales bien
formados en bioética, y en particular en el proceso de Cl.

Para mejorar el proceso de Cl debemos borrar de una vez por todas los restos de
paternalismo que puedan existir —y que todavia pueden identificarse en algunos
estudiantes de Medicina y residentes de Medicina Intensiva—. Se debe fomentar la
tolerancia en valores, la discusion de opiniones desde el respeto y el desarrollo de la
empatia, puesto que muchas veces no somos capaces de ponernos en el lugar del
paciente o familiar y entender lo que estan pasando.

Debemos impulsar la ética de la responsabilidad entre los profesionales: somos
responsables de las acciones que proyectamos, de las decisiones que tomamaos, y esa
responsabilidad es nuestra y de nadie mas. Como refiere Adela Cortina, “no existe una
proteccion de derechos si no asumimos
responsabilidades”. Esa responsabilidad es de e ey M P
todos (tanto de los profesionales como del y el desarrollo de la empatia.

paciente y allegados), pero en situaciones
criticas esa responsabilidad, la actitud prudente y la comprension de la situacién es
sobre todo exigencia del profesional. La vida del paciente esta en nuestras manos:
debemos entender la enorme responsabilidad que eso implica, asi como también la
incertidumbre y el estrés que genera en los familiares. Por ello, para hacer lo que debo
en el momento adecuado debo deliberar y promover todos los valores en juego.

Se debe fomentar la tolerancia en valores,

La mejora del proceso de Cl pasa por formar personas (profesionales, paciente y
familiares) capaces de tomar decisiones autbnomas y responsables. Pasa por aprender
a manejar la angustia que genera la incertidumbre. Como profesional sanitario es mi
deber conseguir respetar los valores en juego, teniendo en cuenta la situacién concreta,
con sus circunstancias y consecuencias. Implica ademas no ignorar la confrontacion y
asumir mi responsabilidad. Implica tratar de hacer lo mas correcto en cada situacién,
ayudar a tomar las decisiones del modo mas maduro y responsable posible. Supone no
abandonar al paciente y/o a su familiar. La firma de un documento es, por tanto, algo no
prioritario, especialmente si no podemos asegurar el cumplimiento de los puntos
anteriores.

Conclusiones y lineas futuras

El Cl es un proceso comunicativo, voluntario, donde existe informacién adecuada en
cantidad y calidad, en términos comprensibles, realizado bajo la correspondiente
capacidad por parte del paciente o los familiares, y en el que, tras un proceso de
deliberacion, se procede a tomar una decision prudente, 6ptima, adecuada, que respete
los valores del paciente. Ese proceso puede acabar o no en una firma de un documento,
pero nunca empezar por el documento. Por ello, dentro de la UCI, el Cl deberia ser
predominantemente verbal (oral, fruto de una comunicacién y relacién clinica
adecuadas) y Unicamente deberia contemplarse el documento escrito de Cl en aquellos
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procedimientos considerados programados en los que existe suficiente tiempo para
poder expresar dudas, preocupaciones... y leer adecuadamente el documento.

Existe escasez de datos empiricos sobre posibles enfoques o programas para mejorar
la toma de decisiones en la UCI. Se necesitan investigaciones de alta calidad, incluidos
ensayos clinicos controlados aleatorizados, para evaluar diversas estrategias, entre
ellas el uso de materiales como herramientas para la toma de decisiones, la capacitacion
de los profesionales en materia de técnicas de comunicacién y la comunicacion fluida
entre los diferentes estamentos del sistema sanitario. Debemos centrar las futuras
investigaciones e intervenciones de investigacion en mejorar la entrega de informacién
al paciente para mejorar realmente el proceso de ClI, y no solo en mejorar la precision e
incrementar la cantidad de informacion de los formularios.

El procedimiento para llevar a cabo el proceso de Cl es la deliberacion, cuyo principal
objetivo es tomar decisiones prudentes y responsables. La deliberacién es, por tanto,
esencial para poder ser mejor persona y profesional. No consiste en llegar a una
decision final por consenso, sino en que todas las decisiones tomadas sean prudentes
y respetuosas con los valores y las convicciones del paciente. Hay que recordar que la
argumentacion dialéctica se hace siempre en condiciones de incertidumbre, que mal
manejada genera en los seres humanos angustia. “Por ello, para deliberar se requiere
tener el narcicismo controlado, haber superado el complejo de Edipo y poseer un control
adecuado de los mecanismos de defensa del yo. No puede deliberar quien no sea capaz
de vivir la moralidad de modo auténomo y responsable” (Gracia, 1989). Para deliberar
se precisa de conocimientos y de habilidades, de practica y de actitudes, todos los
cuales pueden obtenerse a través de un proceso de aprendizaje y entrenamiento.

El papel clave del profesional sanitario del paciente critico no es procurar una
informacion cientifica exhaustiva y de altisima calidad, sino de dar consejo y apoyo en
el proceso de la toma de decisiones clinicas. Es reforzar el didlogo reflexivo que asiente
una relacion de confianza entre el profesional y el paciente o familiar. Es separar el
proceso comunicativo, oral, tolerante y deliberativo del acto final de firma de un
documento escrito. Es trabajar con un modelo que articule correctamente los cuatro
principios de la bioética: lo que “debe hacerse”, por tanto, sera el resultado de la
ponderacion prudente de las obligaciones derivadas del respeto a la autonomia y a la
beneficencia, en un marco preestablecido por la no-maleficencia y la justicia (Gracia,
1995).

Como profesionales de la UCI, debemos empezar a entender nuestra responsabilidad:
la necesidad de crecer como individuos morales, responsables. Solo en ese marco de
referencia colectivo podremos avanzar hacia un mayor respeto de los pacientes como
personas. De lo contrario, podemos quedar atrapados en una nefasta medicina
defensiva, o incluso en un modelo paternalista desfasado. Debemos aportar a nuestros
pacientes lo mejor de nosotros mismos y del sistema sanitario. Debemos ser educados
en la deliberacion, en la autonomia, en la responsabilidad y en la prudencia. Solo asi
conseguiremos alcanzar la excelencia que nuestros pacientes merecen.
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Resumen

La reivindicacion de la despenalizacion de la ayuda a morir obtiene en la Ley Organica de Regulacion de la
Eutanasia una respuesta juridica de caracter legal, pero no necesariamente ética (Seoane et al., 2022). El
deber de los profesionales que atienden enfermos al final de su vida es encontrar el curso 6ptimo de accion
para cada caso concreto (Gracia, 2002). La LORE regula procedimientos y garantias para que esto ocurra,
pero podrian no ser observadas en la practica. Por tanto, la calidad ética del proceso queda en manos de los
profesionales.

Este trabajo busca identificar las areas que mas podrian beneficiarse de recursos bioéticos y realizar
propuestas para los profesionales. Se analizaron la ley, su desarrollo normativo, y la experiencia del autor
como miembro de la Comision de Garantia y Evaluacion de la Eutanasia de la Comunidad Autébnoma de Gallicia.
Durante el analisis se identificaron algunas amenazas a la integridad ética del proceso que deben evitarse. La
principal conclusion es que la ayuda para morir puede ser un curso de accion intermedio y prudente cuando es
solicitada por un paciente verdaderamente autbnomo y coordinada por un médico responsable con
conocimientos y actitudes deliberativas.

Palabras clave: Bioética, Espafa, Etica, Eutanasia, Ley Organica de Regulacién de la Eutanasia, LORE,
Prestacién de ayuda para morir, Profesionalismo, Suicidio asistido.

Abstract

Demands for the decriminalization of assistance in dying achieved a legal response in the passing of the
Spanish Organic Law on the Regulation of Euthanasia, but not necessarily an ethical one (Seoane et al.,
2022). When faced with a terminal patient, professionals' moral duty is to find the optimal course of action for
every single case (Gracia, 2002). Euthanasia Law includes procedural guarantees for this, although they
could be unobserved in practice. Regardless of the law, the ethical standard of assisted death procedures
relays on professionals.

This paper aims to identify the areas that could be improved with ethical resources and to make proposals for
professionals. The analysis includes the law itself, its normative implementation, and the author’'s own
experience as a member of the Euthanasia Guarantee and Evaluation Commission for the Autonomic
Community of Galicia. This analysis identified some threats to ethical integrity throughout the procedure that
should be avoided. The main conclusion is that assistance in dying could be an ethical course of action when
requested by a truly autonomous patient and managed by a responsible physician with experience in ethical
deliberation.

Keywords: Assistance in dying, Assisted suicide, Bioethics, Ethics, Euthanasia, Professionalism, Spain,
Spanish euthanasia law.
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Introduccion

El 25 de marzo de 2021 se publica en Espafia la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo,
de Regulacién de la Eutanasia (LORE), instaurando una nueva prestacion sanitaria, la
ayuda a morir, el derecho de los ciudadanos a solicitarla y el deber de los profesionales
a realizarla.

La aprobaciéon de esta ley no modifica sustancialmente la deliberacién bioética previa
sobre la eutanasia. En Bioética, la legalidad no es un valor que suela inclinar la balanza
por si solo, especialmente en un tema como el del final de la vida, donde deben coexistir
y armonizarse valores tan trascendentes como la autonomia, la vida y la profesionalidad.
En la deliberacion bioética, la legalidad hace su aparicién después de la eleccion del
curso de accion, en forma de prueba de consistencia. Si el curso elegido no es legal,
sera imprudente recomendarlo sin reservas (Gracia, 2004; Seoane, 2016). La prueba
de la legalidad suele actuar como constrictora de los cursos de accién posibles.

La despenalizacion de la ayuda a morir supone una distension en este filtro ultimo que
es la prueba de consistencia de la legalidad. Una eutanasia considerada no ética antes
de marzo de 2021 seguira siéndolo hoy dia. Sin embargo, aquellos casos concretos en
que se consideraba la eutanasia como un curso de accion intermedio (ético), pueden
hoy consumarse, pasando los filtros de legalidad, realizabilidad y publicidad. Esta es la
principal novedad.

Si se abren, por tanto, escenarios inéditos hasta la aprobacién de la LORE, que con
seguridad traeran problemas éticos asociados. La solucion a estos problemas no se
debe buscar (ni se encontrard) en la ley. Aparecen espacios de duda bioética
insuficientemente contestados y, con ellos, el riesgo de que asi permanezcan, sin mas
respuesta que el texto legal, permitiendo asi que la ayuda a morir se asiente en la
practica clinica como un proceso burocratico. Esto constituiria el peor escenario posible.

En este trabajo consideramos esos vacios como una oportunidad para continuar
promoviendo cultura bioética. Nuestro objetivo sera identificar dichas oportunidades y
aportar herramientas para ayudar a los profesionales de la salud a tomar decisiones
mas prudentes, de mayor calidad: mas éticas, en definitiva.

1. Estado de la cuestion

1.1. Pérdida de valor de las actuaciones médicas al final de la vida

Las comisiones de la revista médica The Lancet elaboran, desde hace afos, un corpus
cientifico de referencia global. En enero de 2022 se publica una de sus revisiones mas
originales: Lancet Commission on the Value of Death: bringing death back into life; es
decir, una revision cientifica sobre el “valor de la muerte” (Sallnow et al., 2022).

¢, Coémo es posible que un faro de la ciencia médica, como The Lancet, trate de otorgar
valor a la muerte, que se ha entendido siempre como el principal enemigo de la
medicina? Responder a esta pregunta puede aproximarnos al estado de la cuestion.

La primera justificacion de los autores se ubica en el terreno de los hechos. Segun ellos,
en el primer mundo, y de forma general, “las intervenciones al final de la vida son a
menudo excesivas, excluyen las contribuciones de familiares y amigos, aumentan el
sufrimiento, y consumen recursos que podrian haberse utilizado para cubrir otras
necesidades”. Podemos intuir ya: la muerte podria haber obtenido un nuevo “valor”,
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inédito, como interruptora del encarnizamiento terapéutico (no es de extrafiar que buena
parte de los defensores de la despenalizacién de la eutanasia sean familiares de
personas que han sido victimas del ensafiamiento médico).

Se habla, también, de recursos. Como revision cientifica, de aspiracion global, el
documento explica repetidas veces cémo las intervenciones médicas desmesuradas
suponen una amenaza para la sostenibilidad climatica. Y; denuncia, también, las
desigualdades entre el primer mundo y el resto del
planeta a la hora de atender a enfermos al final de la
bajo valor, que favorece el dispendio vida. De estos problemas se infieren otros nuevos
de recursos y la iatrogenia. “valores” para la muerte: como racionalizadora de los
recursos, como herramienta de sostenibilidad.

El final de la vida ha sido invadido
(“expropiado”) por una medicina de

Desde la optica del valor, es sorprendente ver que la muerte, considerada clasicamente
un disvalor o una cercenadora de los valores que se pueden realizar en vida, reciba
ahora estas consideraciones. ¢ Era necesaria esta reconversion? En opinion de este
autor, es muy probable que no. O, al menos, es dificil de justificar. La muerte, por mas
que se romantice, no es mas que el cese de las funciones vitales. Es un suceso que se
explica en negativo, y asi se debe comprender: la muerte no suma. No suma sosiego,
ni suma ahorro. Es la no existencia. Las cuestiones que motivan el informe del Lancet
son problemas de la vida, concretamente del final de la vida, la mayoria de ellos
causados por la medicina moderna.

Como escribe Diego Gracia (2004), “la medicina es, mas que una ciencia o un saber
puro, una practica social [...] que necesita y depende de muchos factores, econémicos,
politicos, culturales, cientificos y técnicos”. Asi, a imitacion del mundo que la rodea, la
medicina, durante el siglo XX: 1) mimetiza el paradigma cultural y econémico de
“desarrollo”, o “crecimiento” (sustituyendo “dinero” por “afios de vida”); 2) hace suya la
fascinacion por la técnica, la creencia de que todo lo técnicamente posible es bueno
(definicion de falacia tecnocratica); y 3) abandona el concepto de salud como ausencia
de enfermedad, en favor de una concepcion individual de “bienestar”, que llega a
extremos inasequibles y que favorece el tratamiento de la salud como un bien de
consumo. Todo ello induce una inflacién sin precedentes de la medicina, cada vez mas
dificil de justificar. La ley de rendimiento inverso se hace patente: los presupuestos en
salud siguen en alza imparable, mientras que los beneficios en salud son cada vez mas
exiguos (cuando existen).

A comienzos del siglo XXI se hacen publicas las sefales de agotamiento del modelo del
siglo pasado. Por todo el primer mundo surgen campafas en favor de una
racionalizacion de la atencion médica: Choosing Wisely (Estados Unidos),
recomendaciones Do Not Do (Reino Unido). En Espafia, el ministerio de Sanidad
encarga a las sociedades cientificas realizar sus propias “Recomendaciones No Hacer”.
De todas estas iniciativas, hay una cuyo nhombre posee un afortunado eco bioético: la
estrategia “Por una Medicina de Alto Valor’, creada por la Sociedad Espafiola de
Medicina Interna.

En resumen: la muerte no pasa, de subito, a ser algo “bueno”. Lo que ha ocurrido es
que el final de la vida ha sido invadido - “expropiado”, diria Ivan llich (2021) - por una
medicina de bajo valor, que favorece el dispendio de recursos vy la iatrogenia. En lo
referente al final de la vida, en el primer mundo, la medicina se devalua.
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1.2. Democratizacion de la medicinay nuevas reivindicaciones de la
autonomia

Mencionados los importantes cambios en la Medicina o la “ciencia médica”, para
comprender el estado de la cuestion es igual de importante analizar los cambios en la
realizacion de la medicina: la relacion clinica, entre médico y paciente.

La segunda mitad del siglo XX es el tiempo de la autogestion del propio cuerpo, de la
secularizacion de la vida publica y privada, del nacimiento de la bioética como la
entendemos hoy, con la autonomia como piedra de toque (Beauchamp y Childress,
1999). A la par, el rol del médico se transforma: de ser una institucién privilegiada,
inimputable, paternalista, regida sélo por su propia moral (0, como mucho, los cédigos
de conducta elaborados por sus pares), de ejercicio liberal a cambio de un “honorario”,
pasamos al médico a sueldo, ejerciendo en grandes instituciones, en una relacién
democratica e igualitaria con su paciente y sujeto al mandato de la ley.

Estos cambios culturales se trasladan al cuerpo legislativo y deontoldgico: tomar
decisiones por el paciente sin consultar sus valores y preferencias pasa a ser
considerado no ya poco recomendable, sino directamente mala praxis. Surge la doctrina
del consentimiento informado y la ciudadania comienza a reclamar garantias de que se
respete su autonomia, sin tener que depender de la mejor o peor voluntad de los
profesionales.

En este escenario, y posiblemente debido a un enfoque individualista (o de
paciente/consumidor) propio de la cultura imperante a finales del siglo pasado, sumado
a una mala interpretacion del consentimiento informado y, sobre todo, a una confusion
entre autonomia legal y autonomia moral, existe un florecimiento de multiples
documentos juridicos que pretenden regular el ejercicio de la medicina: testamento vital,
instrucciones previas, plan de parto, etc.

Esta tendencia alcanza en Espana un punto de inflexion en 2021, afio de aprobacion de
la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia (LORE). La
ciudadania, a través de sus representantes democraticos, decide aprobar para si una
actuacion médica explicitamente prohibida en todos los codigos de deontologia médica,
de Hipdcrates a nuestros dias. Y, si bien la ley permite la objecion de conciencia a
realizar la prestacion, advierte también que los servicios publicos de salud deben
garantizar el acceso a la misma.

1.3. Proceso de aprobacion e implementacion de la Ley Organica de
Regulacion de la Eutanasia (LORE)

Entender el proceso legislativo por el que se llegé a la sancién de la ley en marzo de
2021 y comprender como transcurrieron los meses posteriores es también importante
para centrar el estado de la cuestion. La andadura de la LORE comienza como
Proposicion de Ley en diciembre de 2020. Venia precedida de otras tres Proposiciones
anteriores que no llegaron a materializarse (2017, 2018, 2019). La tramitacién de la ley
Ccomo proposicion, y no proyecto de ley, “hizo posible la omision de informes preceptivos
que hubiesen podido mejorar el resultado final” (Seoane et al., 2022).

Sobre la deliberacion parlamentaria que siguié a la propuesta, podria decirse que

adoleci6 de los defectos habituales de estos foros. En un exhaustivo analisis del debate
legislativo, José Antonio Seoane (2022) identifico:
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- Vaguedad deliberada y sefiales de emotivismo, con un modelo de dialogo cuyo
objetivo era el triunfo de la propia propuesta en detrimento de la precision y rigor
del texto.

- llicitos argumentativos: argumentos defectuosos, falacias y sesgos (ad
consequentiam, post hoc), que revelan la débil justificacion de algunas
afirmaciones.

- Prevalencia de la racionalidad teleoldgica y racionalidad axiolégica.

- Descuido y escasa atencion a la racionalidad linglistica y comunicativa.

Debido fundamentalmente a este ultimo punto, la LORE ha sido criticada por su
imprecision conceptual, ambiguedad, indefinicion en la regulacion de los profesionales
participantes, generar problemas interpretativos o desatender la realidad clinica
(Seoane et al., 2022; Seoane 2022; Altisent et al., 2021; Sociedad Espanola de
Oncologia Médica, 2021; Tomas-Valiente, 2021).

También se ha criticado la ley como “precipitada en su elaboracién” (Seoane et al.,
2022). Ademas, el plazo previsto por la ley para entrar en vigor, constituir las comisiones
de Garantia y Evaluacion y organizar el
procedimiento de solicitud y realizacién fue de tres La aprobacion de la ley no excluye la
meses, circunstancia que ha sido considerada  FUEEESCERREGEERCEIEE IS CE:)
“imprudente”. Todas estas actuaciones se [ abalctSlEEREClIEEEEs

aprobaron, ademas, a “coste cero”; esto es,

afiadiéndose al (no poco) trabajo habitual de los profesionales de la salud y sus
gestores.

A la imprecision de la ley, al corto plazo de implantaciéon, y a su aprobacién sin
presupuesto hay que sumar el hecho de que las prestaciones sanitarias en Espana
deben ser administradas por los sistemas de salud autondmicos (diecisiete, ademas de
las areas sanitarias de las ciudades auténomas). En Galicia, por ejemplo, el primer
procedimiento para recibir la prestacion fue aprobado contrarreloj por parte de la
administracién, y precis6 de varias revisiones en el afio posterior a su aprobacion.

Hoy, cumplidos ya dos afios de su aprobacién, se aprecian algunos de los previsibles
problemas derivados de lo comentado anteriormente, fundamentalmente la gran
divergencia y disparidad en el desarrollo normativo emanante de la LORE por parte de
los sistemas autondmicos de salud, alguno de los cuales se comentarda mas adelante.

A la vez, el trabajo conjunto de las administraciones y sus respectivas Comisiones de
Garantia y Evaluacion ha dado su resultado en forma de instrucciones, guias técnicas y
procedimientos cada vez mas prolijos.

1.4. ¢Puede la ayuda a morir ser ética?

Como se dijo en la introduccion: la aprobacion de la ley no excluye la necesidad de
deliberacion bioética previa sobre la eutanasia. Es un debate tan antiguo como la propia
medicina. Junto al aborto, conforma la problematica que se ha dado en llamar “de los
limites de la vida”, caracterizada por lo difuso de estos limites, y que aboca al fracaso a
las aproximaciones que buscan encontrar axiomas o verdades absolutas, desde la
l6gica apodictica o demostrativa. Las respuestas mas adecuadas, mas productivas y
mas éticas a los problemas que se presentan en los limites de la vida han llegado desde
el razonamiento practico y la deliberacion, que se llevan a cabo con el objetivo de
formular proposiciones prudentes para casos concretos.
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El método deliberativo de Diego Gracia es la herramienta que ha ayudado a
generaciones de médicos a llegar a estas proposiciones prudentes. Siguiendo la
terminologia propia del método deliberativo, éstas serian “cursos intermedios que dafian
lo menos posible los valores en juego”. En los limites de la vida, los valores mas dificiles
de armonizar son “autonomia” y “vida”. Ocurre que, por poco que nos inclinemos hacia
uno de los dos, el otro resultara dafado, algo que se hace patente cuando se debate
sobre la ayuda a morir: si dar el consentimiento a una eutanasia equivale a anular el
valor vida, ¢ como se le puede llamar un curso intermedio?

En Bioética Minima, el propio Gracia (2019) responde con uno de los escenarios: “[si
otros cursos de accion intermedios se manejan adecuadamente], el suicidio asistido y
la eutanasia quedaran reducidos a lo que deben ser, cursos completamente
extraordinarios, solo aplicables en aquellas situaciones de fracaso de las vias
intermedias. Eso sucede, sobre todo, en las enfermedades neurodegenerativas y en las
traumaticas paralizantes de la actividad sensoriomotora de las personas”.

Es decir: la ayuda a morir es, por definicion, un curso que debiera ser extraordinario (por
anular un valor como la vida); pero podra llegar a ser un curso intermedio plausible, por
eliminacion (si el resto de cursos intermedios posibles ha fracasado). Este es el punto
de mayor consenso ético en lo referente a la ayuda a morir.

1.5. Confusiones habituales entre éticay derecho

Este consenso se viene pulsando desde hace afios en determinadas sociedades del
primer mundo; en la espafiola con algo mas de intensidad, probablemente debido a la
alta esperanza de vida combinada con la altisima accesibilidad y desarrollo del sistema
sanitario. Si nuestra sociedad fuese un inmenso comité de ética, podriamos decir que,
una vez decidido que la ayuda a morir puede, de hecho, ser un curso intermedio,
llevamos unos afios tratando de facilitar su legalidad y realizabilidad.

Aqui surgen los retos que la ética le plantea al derecho: ;como se regula una
excepcion?, ¢bastaria con una “despenalizacién” ?, ;aportaria esta la suficiente
seguridad juridica?, ¢ es imprescindible convertir la excepcion en derecho?

Una férmula habitual para legalizar cursos de accién como aborto o eutanasia es la
despenalizacion en determinados “supuestos”, pero las debilidades de este proceder
son conocidas: la ley no puede contemplar todos los escenarios posibles, ni puede evitar
que cada caso individual se pueda moldear para ajustarse a unos presupuestos (esto
es lo que denuncia el concepto de “pendiente resbaladiza”).

Descartada, por inoperante, la posibilidad de despenalizar determinados supuestos,
nuestros representantes decidieron el afio 2021 regular la ayuda a morir como un nuevo
derecho subjetivo de prestacion sanitaria, para ciudadanos que se ajusten al marco
normativo de la ley. La intencién de la ley, reflejada en su preambulo: “dar una respuesta
juridica, sistematica, equilibrada y garantista, a una demanda sostenida de la sociedad
actual” (Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de Regulacion de la Eutanasia).

¢ Qué significa una respuesta “garantista”? Segun Seoane y colaboradores (2022): “Que
asegure el respeto de la voluntad auténoma de los pacientes sin interferencias indebidas
en las situaciones clinicas propias de la prestacion de la ayuda médica para morir
(«contexto eutanasico»: Preambulo | y arts. 3 y 5 LORE) mediante una serie de
requisitos de contenido y de procedimiento cuyo cumplimiento se somete a un sistema
de control previo y posterior.”
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Y es en este punto donde un desempefio profesional ético y de calidad podra marcar la
diferencia: interpretacion de la voluntad, evaluacion de la autonomia y de la capacidad,
examen de requisitos, controles previos y posteriores. Son labores que se han dejado a
profesionales de la salud, fundamentalmente al médico “responsable”.

Y A R T La responsabilidad, por tanto, no_slcompele por mandato
depende de los médicos que sea legal, como hemos visto. Y también por mandato moral,
ética. porque es con nuestros pacientes, muchos de ellos
llevados a situaciones de sufrimiento por accién de la

medicina moderna, con los que debemos honrar el compromiso de no abandono.

La eutanasia es hoy legal, pero depende de los médicos que sea ética.

2. Consideraciones éticas sobre la regulacion de la LORE: El acceso a la
prestacién

Asumimos que la ley es el pacto “de minimos” sobre el que una sociedad logra ponerse
de acuerdo, y que se convierte en criterio para la convivencia, sancionando y
rehabilitando a quien no se ajuste a ella para que pueda convivir en la comunidad. La
LORE no es una excepcion, y los requisitos y procedimientos que regula conforman
unos minimos, entre ellos:

- Que la ayuda a morir se circunscribe al &mbito médico y sélo puede ser prestada
por profesionales sanitarios.

- Que se reserva para ciudadanos espafioles mayores de edad que padecen
limitaciones y sufrimiento fisico o psiquico consecuencia de “enfermedad grave
e incurable o un padecimiento grave, cronico e imposibilitante”.

- Que nunca se puede solicitar por representacion. Siempre tiene que hacerlo el
interesado, bien en el momento en que desea la prestacién, o bien dejando
constancia en un documento de instrucciones previas.

-  Que esta solicitud debe producirse “con absoluta libertad, autonomia y
conocimiento, protegida por tanto de presiones de toda indole que pudieran
provenir de entornos sociales, econdmicos o familiares desfavorables, o incluso
de decisiones apresuradas”.

Cualquier supuesto que se alejase de los minimos anteriores (eutanasia para menor de
edad, no enfermo, solicitada por un tercero o sin evaluar las condiciones en que se pide)
no se ajustaria a las condiciones que la sociedad ha exigido, en los términos de la ley.

Ahora bien, existen maneras muy distintas de aproximarse a la valoraciéon de la
autonomia. Ocurre lo mismo con la evaluacion del sufrimiento. Y también existen
documentos de instrucciones previas de mayor o menor calidad. La bioética lleva afios
tratando de dar estandares de excelencia, de “maximos”, para estas tareas. Por tanto,
al médico que le interese realizar una prestacién de ayuda a morir no sélo ajustada a la
legalidad, sino ética, deberia tener en cuenta los aspectos que se desarrollan a
continuacion.

2.1. Autonomia

¢ Existen la libertad y la autonomia “absolutas” y libres de presiones, a las que hace
mencién el prélogo de la LORE? Y, de existir, ¢ estan al alcance de un enfermo grave?
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La respuesta rapida seria: no, ni existen, y menos aun estan al alcance de un enfermo
grave, pero constituyen una buena utopia para guiar nuestras actuaciones.

Un primer paso para el médico que quiere realizar una valoracion ética de la autonomia
es comprender que existen distintos tipos y que no se deben confundir.
Fundamentalmente, y en ningun caso, confundir autonomia juridica o legal con
autonomia moral. La autonomia legal (libertad o autonomia de la voluntad en el ambito
juridico) se define con animo operativo, y se determina por las condiciones de
informacion, capacidad y ausencia de coacciones externas. A efectos practicos: una
persona mayor de edad que conoce y comprende y que decide y actua voluntariamente.

¢ Es este el tipo de autonomia al que debemos aspirar en bioética? La primera bioética
(Beauchamp y Childress, informe Belmont), asumié este concepto de autonomia y lo
convirtid en principio: asume que el paciente, si es capaz, gozara de la capacidad de
darse sus propias normas y de decidir sobre su propio bien en el contexto sanitario.

Con perspectiva historica, Seoane (2008) ha definido este “autonomismo” como la
‘reaccion pendular frente al paternalismo”. Frente a mas de dos mil afos de
paternalismo, de pacientes que habrian sido tutelados siempre de manera involuntaria,
el autonomismo afirma la autosuficiencia del individuo aislado (atomismo): “el
autonomismo/atomismo considera la autonomia personal como un valor absoluto, y
asume como premisa —una suerte de presuncion iuris et de iure— que todos los sujetos
disponen de capacidad para adoptar elecciones correctas en una determinada situacion.
Admite, ademas, que la correccién de la decisién equivale a autonomia: una decision
auténoma es siempre, qua autdbnoma, una decision correcta, con independencia de si lo
elegido es bueno o malo y de las consecuencias que pueda originar.”

La bioética no puede aceptar este modelo autonomista por multiples motivos. Para
comenzar, como continia Seoane en la misma cita: “carece de sentido concebir la
autonomia como un asunto meramente individual, pues so6lo cobra sentido y puede ser
garantizada en el seno de una determinada sociedad y con el apoyo de otras personas
y de determinadas instituciones”. Pero, fundamentalmente, desde el prisma de la ética
deliberativa, porque este modelo promueve lo que Gracia llama una “tirania de valor”,
en este caso en favor de la autonomia, colocandola en un nivel superior al resto de
valores, y coartando la deliberacion sobre este valor en concreto.

En el modelo autonomista/atomista, el médico adquiere un rol de técnico, de informador
que, tras las debida anamnesis, exploracién y pruebas, ofrece un diagndstico y una serie
de opciones de tratamiento (con sus respectivos pronésticos), entre las cuales el
paciente escogera una que sera siempre la correcta contra la que no cabra cuestiéon ni
contraargumentacion. Este modelo ha favorecido la juridificaciéon de la relacion clinica:
la expresion de la voluntad inamovible del paciente en un documento legal.

La LORE formaliza dos procesos deliberativos entre el paciente que solicita la ayuda a
morir y el médico responsable del proceso. Qué cariz tomaria esta deliberacién si
asumimos que el paciente, por el mero hecho de no ser incapaz, tomara siempre la
mejor decisidon? ;Seria esta, en verdad, una deliberacion, o simplemente un proceso
informativo?

El propio hecho de que la ley prevea una deliberacién entre médico y paciente debe
verse como un pequeno triunfo de la ética deliberativa, que el médico deberia honrar
facilitando a su paciente el tomar una decisiéon lo mas auténoma posible. ;Coémo
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podemos, entonces, posibilitarlo? Ayudaria contar con una definicion verdadera de
autonomia moral, pero ocurre que esto no es tarea facil. Existen muchas o6pticas
filosoficas. Y no podemos indicar al médico: “procure que su paciente tome sus
decisiones con autenticidad heideggeriana”, o “asegurese que su paciente se encuentra
en la fase postconvencional de Kohlberg”, ni tampoco “traslade a su paciente a un nivel
de abstraccion donde pueda oir el dictado de su verdadera voluntad”.

Bajando a la tierra, en la relacion clinica del dia a dia, promover la autonomia de un
paciente pasara, basicamente, por asegurarse de que se estd expresando lo mas
libremente posible y que es capaz de comprender y asumir las consecuencias de sus
decisiones. La segunda premisa, sobre la capacidad, puede lograrse mediante:
conocimiento de la realidad social y cultural del
paciente, informacion adecuada a su nivel de Que la ley prevea una deliberacion
compresion, exploracibn de posibles sesgos entre médico y paciente debe verse
cognitivos o de estados patoldgicos del animo que [l EEEICRUT B ER R B

. . deliberativa.
pudieran estar afectando su razonamiento, etc. La
primera premisa, sobre la libre expresion de su
voluntad, se consigue cultivando una relacion clinica de calidad, con la confianza mutua
como valor central. Una confianza que surja de forma natural, fruto de una relacion
humana “intersubjetiva y dialéctica” (Seoane, 2008), como es la relacion clinica
moderna; “edificada piedra a piedra en la enfermedad, pero también en la salud” (Novoa-
Jurado y Melguizo, 2021). Una confianza que no puede ser ciega, impuesta, por criterio
de autoridad, sino cultivada por ambas partes, en un contexto democratico de derecho
y de pluralismo de valores.

He aqui el primero de los criterios de calidad ética para llevar a cabo una prestacién de
ayuda a morir: una relacion clinica de confianza, entendida como el Unico escenario
donde podra el paciente expresarse con absoluta libertad y autonomia, como dice la ley.
La palabra “confianza” no aparece, sin embargo, en el texto de la LORE, por escapar
del ambito de lo legislable. Incluso, como veremos mas adelante, desde algunas
perspectivas mas legalistas, ha llegado a cuestionarse la confianza como una posible
“contaminacion” del proceso deliberativo. Sin embargo, y como se vera también mas
adelante, la palabra “confianza” ha ido apareciendo en los distintos desarrollos
normativos autonémicos

2.2. Sufrimiento

El sufrimiento es un concepto central en la LORE, es una condicion sine qua non para
recibir la prestacion: no es suficiente padecer una “enfermedad grave e incurable” ni un
“padecimiento grave, crénico e imposibilitante”, sino que, en ambos casos, éstos deben
producir al solicitante “sufrimientos fisicos o psiquicos constantes e insoportables sin
posibilidad de alivio que la persona considere tolerable” en el caso del primer supuesto,
o bien “sufrimiento fisico o psiquico constante e intolerable para quien lo padece” en el
segundo.

Como ocurre en el caso de la autonomia, nos encontraremos con que no es ético
abordar de forma burocratica una esfera tan intima como la del sufrimiento. No parece
suficiente que un paciente marque una casilla de “sufrimiento” en un impreso, o
simplemente lo declare a su médico. Un cierto sentido moral animara al médico a
profundizar en su valoracién, a comprobar su genuinidad, a descartar que se deba a
causas remediables.
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Pero, a la vez, ¢ es ético “hurgar en la herida” ?, ¢ no es suficiente sufrimiento el saberse
gravemente enfermo?, ;es que nos hace falta una “demostracion” del sufrimiento para
creernoslo? ;Existe, como escriben Morera y colaboradores (2022) en su cuidada
revision sobre las dimensiones del sufrimiento y su evaluacion, el “riesgo de que los
profesionales sanitarios s6lo puedan identificarlo cuando se ajusta a su propio concepto
de sufrimiento, normalmente de caracter fisico, 0 a su percepcion de congruencia
sufrimiento-conducta™?

En el mismo texto se advierte: “el sufrimiento es el resultado de una compleja interaccién
entre enfermedad, tratamiento, personalidad y biografia”,
Si pervertimos reiteradamente que se experimenta en distintas dimensiones (fisica,
la  objecion de conciencia, psicoemocional, social, espiritual), y cuya correcta
evaluacion requiere formacion técnica y capacidad de
identificar los propios sesgos, ademas de habilidades (y
tiempo) para realizar un abordaje holistico del mismo.

damos razones a quien
persigue eliminarla.

Se evidencia que estas cuestiones escapan a la ley, y que nos hallamos ante un
segundo criterio de calidad ética de la evaluacién de pacientes que solicitan ayuda a
morir: valoracion del sufrimiento siempre con los mejores estandares de
profesionalismo.

2.3. Incapacidad

Las dificultades en la evaluacion de la autonomia, la capacidad o el sufrimiento se
presentaran cuando el medico pueda deliberar con el paciente que acaba de solicitar
ayuda para morir y espera recibir dicha prestacion a corto o medio plazo. Pero existen
otras maneras de acceder a la prestacion. El articulo 5.2 LORE establece que un
paciente “que no se encuentre en pleno uso de sus facultades” podra también ser
subsidiario de la prestacion, en caso de “sufrir enfermedad grave e incurable o un
padecimiento grave, crénico e imposibilitante”, y “haber suscrito con anterioridad un
documento de instrucciones previas, testamento vital, voluntades anticipadas o
documentos equivalentes legalmente reconocidos”.

En este supuesto, ese pequefio triunfo de la ética deliberativa que identificamos
anteriormente (en la via del 5.1 LORE) ya no existe. El proceso deliberativo previsto
para el paciente capaz y consciente, dividido en dos partes, que se extiende, como
minimo, a lo largo de aproximadamente 18 dias, se sustituye por la simple entrega del
documento de instrucciones previas -y la pequena conversacién aclaratoria que podria
darse (0 no), ante el trabajador social, el notario o el funcionario del registro-.

Para una ley con pretension garantista (en el sentido de respeto de la voluntad
autonoma de los pacientes), la via del 5.2 supone una “rebaja en las garantias del
procedimiento” (Seoane et al, 2022). Y al reducir las garantias, aumenta la
incertidumbre ética.

Encontraremos el origen del error de esta via, de nuevo, en una concepcion
autonomista/atomista de la relacién clinica, que considera el documento de
instrucciones previas como un gold standard ético, a pesar de la abundante evidencia
sobre la permision de sesgos (fundamentalmente el de temporalidad) en la toma de
decisiones, la dificultad de su interpretacion o su baja utilizacion (Pose, 2018; Lamas,
2022). El verdadero estandar oro en bioética consiste en la deliberacién y planificacion
anticipadas de la atencion, idealmente en un contexto de atencion longitudinal, como
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Atencién Primaria (Pose, 2018; Valdés y Gonzélez, 2019). Una tarea de maxima
dificultad, especialmente en procesos de demencia, como apuntan Javier Judez y
colaboradores (2022): 1) Dificultad o limitacion para anticipar preferencias (sesgos
cognitivos) o calidad de vida subjetiva ante pérdidas al compararlo con las experiencias
adaptativas al padecerlas. 2) Problema de la identidad a lo largo de la evolucion de la
enfermedad y conflictos potenciales entre la autonomia prospectiva y la autonomia
contemporanea: entre los intereses del yo demenciado futuro, no inconsciente, que
requiere apoyos, frente al yo presente planificador (competente) que teme demenciarse.

Si dentro de un contexto de planificacién anticipada un paciente mostrase un deseo
razonado, consistente y prolongado en el tiempo de recibir una eutanasia en caso de
quedar incapacitado, el documento de instrucciones previas si seria de utilidad.

Se vuelve, por tanto, imperante desde el punto de vista ético la necesidad de
verificaciones adicionales para sustituir el criterio de voluntariedad desplegado en el
proceso deliberativo requerido con una persona capaz. Y este es nuestro tercer criterio
para una ayuda a morir ética: encontrar el modo de equiparar los requisitos de las
peticiones de ayuda a morir en documentos de instrucciones previas con los de los
pacientes capaces.

2.4. Conciencia
2.4.1.Concepto y aplicacion de la objecion de conciencia

Hay dos recomendaciones éticas (muy) basicas que se deben trasladar al clinico sobre
la objecidn de conciencia: primero, reconocerla, y segundo, honrarla. Lo primero deberia
conducir a lo segundo.

Con reconocerla nos referimos a nunca dejar de admirar el hito que supone que una
sociedad decida proteger la negativa de un ciudadano a cumplir un deber juridico,
convirtiendo esa proteccién en un derecho, cuando se argumentan razones de
conciencia. A nivel de “evolucion” democratica, es uno de los derechos mas avanzados:
la excepcion legal al cumplimiento de la ley. Vivir en una sociedad liberal que admite la
objecién de conciencia es un lujo que disfruta una minima parte de la poblacién global.
Y un lujo reciente: en Espana se articula juridicamente como derecho por primera vez
en la Constitucion de 1978.

Pese a su juventud, con la objecion de conciencia sucede lo mismo que con vivir en una
democracia liberal: que la ciudadania parece acostumbrarse y dar por sentada su
existencia. Se olvida, se ignora que la conservacién de ambas no se hace “en pasivo’,
sino de forma activa, militante. Como con cualquier objeto valioso: su conservaciéon
requiere cuidados habituales, en este caso promoviendo y educando en cultura y valores
democraticos. Y en la misma analogia: su descuido puede llevar a su desaparicion. Si
decidimos vivir y actuar, sea en casa o en la calle, de modo antidemocratico, podremos
encontrarnos un dia con que la proteccion democratica ha desaparecido (y ese dia sera
mejor no suponer una amenaza para el poder que la suplante). Si pervertimos
reiteradamente la objecion de conciencia, damos razones a quien persigue eliminarla.
Con reconocer la objecion de conciencia nos referimos entonces a no darla por sentado;
no es un toétem, es un delicado equilibrio. Asi lo llaman Azucena Couceiro y
colaboradores (2011), proponiendo, como puntos fundamentales para “mantener el
equilibrio”:
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- Debe reconocerse el derecho a la objecién de conciencia.

- La objecion tiene caracter excepcional (la regla general es el cumplimiento de
las normas y los deberes juridicos).

- La conciencia no prevalece siempre: la legitimidad de la objecion de conciencia
exige analizar el contexto en que se produce el conflicto y ponderar los bienes y
derechos en juego.

- La objecion de conciencia exige simultaneamente respetar y garantizar el
ejercicio de los derechos de los ciudadanos reconocidos por las leyes vigentes.

- La objecion debe hacerse explicita, sefalando donde radica el conflicto entre el
deber juridico y el deber de conciencia.

Si hemos sido capaces de entender su extraordinario valor, su caracter excepcional y el
delicado equilibrio que la sustenta, se entiende que nos sentiremos obligados a realizar
un “buen uso” de la misma, como dicen Couceiro y colaboradores en su articulo, u
honrarla, como hemos dicho aqui.

Honrarla significa hacer uso de la objecion de conciencia cuando el cumplimiento de un
cierto deber juridico nos suponga un auténtico y verdadero dano moral inasumible.
Incluso hasta el punto en que, de no existir la objecidon de conciencia, seriamos
voluntariamente insumisos y aceptariamos la pena que se nos impusiera. Como suele
decir Diego Gracia en sus conferencias: la objecion de conciencia tiene que ser eso, de
conciencia. En esta frase, la repeticion no es sélo una figura retérica; es el quid de la
cuestion. La objecion de conciencia esta circunscrita a la conciencia. Cualquier otro
motivo no es legitimo. “La pseudo-objecion y la cripto-objecién son el gran lastre para el
respeto de la auténtica objecién de conciencia. [...] Los enemigos de la objecion de
conciencia no son quienes se oponen a ella, sino quienes abusan de algo tan intimo, y
por ello tan dificil de controlar, como la conciencia. Los verdaderos enemigos de la
objecion de conciencia son aquellos que quieren convertirla en un bastion inexpugnable,
ante el que reboten todos los demas derechos, y quienes se aprovechan de ella
haciendo pseudo-objeciones o cripto-objeciones”. (Gracia, 2011)

Esto escribia Gracia en 2011, y debemos con amargura admitir que, como advertia, el
respeto a la objecion de conciencia como figura si se ha lastrado desde entonces.
Exactamente por los motivos que explicaba. Los profesionales sanitarios de este pais
hemos permitido y seguimos permitiendo la objecion “de conveniencia”: para evitar tener
que formarnos, para no cargar con el trabajo del que se libran los otros objetores o
simplemente porque “no nos apetece”, entre otros espurios motivos.

Estas actitudes, aunque no se confiesen, erosionan el concepto de objecion de
conciencia e incluso el de la misma democracia. El ciudadano podra preguntarse
legitimamente: ;para qué sirve que yo vote a mis representantes y estos aprueben
ciertas prestaciones, si después el estamento médico las convierte en inaccesibles? Sin
olvidar tampoco la diferencia de clase: superado ya el servicio militar obligatorio, la
objecién de conciencia es un derecho que se relaciona hoy dia con médicos, con jueces.
Oftros ciudadanos se preguntan: “spor qué se niegan a hacer su trabajo? Yo no tengo
ese privilegio”.

En un trabajo sobre prestacion de ayuda a morir es importante subrayar la “exigencia
simultanea de respetar y garantizar el ejercicio de los derechos de los ciudadanos
reconocidos por las leyes vigentes”. El derecho a objetar lleva aparejado el deber de
garantizar que el ciudadano puede ejercitar su derecho. Declararse objetor no equivale
a hacer mutis cuando nos solicitan un aborto o una eutanasia; esto constituiria una mala
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praxis. En un Estado de derecho, el médico objetor debe buscar una alternativa
razonable y accesible para su paciente: “yo no lo haré, pero puedo referirle a...”. Desde
marzo de 2021 la prensa ha informado de, al menos, tres suicidios de conciudadanos
que habrian manifestado previamente su deseo de solicitar la prestacion de ayuda a
morir ante profesionales sanitarios que no se hicieron eco de la peticion, aduciendo ser
objetores *. Segun la ldgica bioética de este trabajo, y en correspondencia con el espiritu
de la LORE, estos hechos resultan inadmisibles.

Seran, por tanto, criterios éticos respecto de la objecién de conciencia: comprender lo
extraordinario de su existencia y hacer un uso auténtico de la misma.

2.4.2.Registro de objetores de conciencia

Hemos visto que armonizar objecién de conciencia con garantia de acceso plantea
cuestiones éticas a nivel individual de cada médico, de cada caso. También plantea el
mismo problema (a nivel “macro”), a la administracion sanitaria, que debe garantizar la
accesibilidad a las prestaciones que pueden objetarse a la vez que ampara a sus
trabajadores objetores sin discriminarlos.

La solucibn mas intuitiva: contar con una lista de objetores que permita a la
administracién conocer sus efectivos. Son los conocidos ‘“registros”, donde los
profesionales pueden declarase objetores. Una caracteristica de estos registros es que
el profesional debe constar en ellos con anticipacion a ser requerido para realizar la
prestacion. En Espafia hemos conocido estos registros en relacion con el aborto, y la
LORE ordena uno similar para la prestacién de ayuda para morir, en su articulo 16.

El primer problema que plantean estos registros es
el de su propia existencia: muchos profesionales
(Diego Gracia entre ellos) han expresado un lo extraordinario de su existencia y
comprensible recelo a que existan listas que agrupen hacer un uso auténtico de la misma.

a personas conforme a algo tan intimo como la

conciencia. La creacion del registro de objetores a realizar la interrupcion voluntaria del
embarazo fue recurrida ante el Tribunal Constitucional en 2014, alegando que podria
suponer un dafio a varios derechos, entre ellos los constitucionales de libertad
ideoldgica e intimidad. El tribunal no aceptd el recurso, remitiéndose, respecto de la
intimidad, a la sentencia de 1987 al respecto de la objecion al servicio militar obligatorio:
“el ejercicio de este derecho no puede, por definicion, permanecer en la esfera intima
del sujeto, pues trae causa en la exencion del cumplimiento de un deber y, en
consecuencia, el objetor ha de prestar la necesaria colaboracién si quiere que su
derecho sea efectivo para facilitar la tarea de los poderes publicos en ese sentido (art.
9.2 CE)”. Sobre el posible dafio a la libertad ideoldgica, el tribunal estimé que temer, o
hasta presuponer, un mal uso de los registros constituia una queja “sin base juridica
alguna” (Sentencia del Tribunal Constitucional 151/2014, de 25 de septiembre de 2014).

Seran criterios éticos respecto de la
objecion de conciencia: comprender

A nivel ético cabria argumentar a favor de los registros de objetores desde la 6ptica del
principio de justicia: en favor de un acceso igualitario a las prestaciones sanitarias,
parece razonable que la administracion pueda contar con un registro con el objeto de,

“ El Pais, 23/09/21, Una mujer que pidi6 la eutanasia se suicida en un hotel de Madrid. El Periédico de
Aragon 8/11/21, Una mujer se suicida en Zaragoza ante el “silencio médico” a su peticion de eutanasia. El
Pais, 13/07/22, Un sevillano que solicit6 la eutanasia recurre al suicidio ante la falta de protocolos claros
de la Junta de Andalucia.
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como dice el art. 16 LORE, “facilitar la necesaria informacién a la administracion
sanitaria para que esta pueda garantizar una adecuada gestion de la prestacion”.

Otro problema de los registros es su utilidad, o su capacidad para amparar a un objetor
no general. Los registros son utiles para enmarcar a los profesionales con las posiciones
mas extremas: el objetor inamovible, convencido, general, sélo tendra que declararse o
inscribirse una vez, y permanecer en ese registro toda su carrera profesional; por el
contrario, aquel médico partidario, entusiasta, que considera eutanasia o aborto como
“derechos” que deben ser siempre respondidos favorablemente, sélo tendra que
desentenderse del registro por toda su carrera. El registro no termina de resolver, sin
embargo, la zona “de grises”, en la que se encuentren probablemente la mayoria de los
profesionales: ni absolutamente a favor ni completamente en contra. Pongamos el caso
de un médico que es, como norma general, favorable a realizar la prestacion de ayuda
a morir, y ha realizado ya mas de una, pero al cabo del tiempo se encuentra con un caso
que, aun considerandolo merecedor de la prestacién, le provoca un verdadero dafo
moral que le impide realizarla. Quizas, imaginemos, la prestacion ha sido pedida a través
de un documento de instrucciones previas, y el médico tiene dudas de que el paciente
estuviese correctamente informado en el momento de su firma. Escribe Diego Gracia
que “todo profesional ha de tener la capacidad de no intervenir activamente en aquello
que considera incorrecto, sin que por ello se le inscriba en un registro general como
objetor, porque no es un objetor general”’ (Gracia, 2022). Es el problema de la objecion
de conciencia sobrevenida.

Este problema se ha resuelto, histéricamente, al margen de la ley. El profesional que
objetaba de forma sobrevenida simplemente no realizaba la prestacion, sin declararse
ni inscribirse en ningun sitio, obligando a paciente y administracion a “buscarse la vida”.
Esta forma de actuar ha vuelto a observarse desde la aprobacién de la ayuda para morir.
No parece un modelo que se deba seguir manteniendo. En
EE S primer lugar, por respeto al ciudadano que no puede
una innovacion: el registro encontrarse con que el acceso a las prestaciones cambia
de objetores “dinamico y de forma erratica. En segundo lugar, porque, como se dijo
flexible” a través de internet. .
antes, estas objeciones no regladas producen desgaste a
la propia figura de objecibn que conciencia, que tan
positivamente valoramos. Y tampoco parece que se pueda seguir manteniendo por
mucho tiempo: las opciones politicas favorables a un control estricto de los objetores
han ganado terreno en los ultimos afos.

Al respecto del problema de la objecién sobrevenida a la ayuda para morir, y con ayuda
de las nuevas tecnologias, la comunidad autdnoma del Pais Vasco ha realizado una
innovacion: el registro “dinamico y flexible”, en palabras de su viceconsejero de salud, a
través de internet. Con respecto al registro tradicional, esta nueva opcion en linea
aportaria una inmediatez al profesional que, sin ser objetor general, decide objetar en
relacion a una peticion en concreto, permitiéndole cumplir el requerimiento legal de
anticipacion. Es una solucion, por tanto, efectiva a nivel legal. s Pero a nivel ético? Por
una parte, mantiene la incertidumbre sobre la disponibilidad real de profesionales; pero
es cierto que, por otra, este registro dindmico y flexible da un soporte mas eficaz que el
existente hasta ahora a los profesionales de posiciones menos extremas, que se sienten
mas comodos evaluando cada caso.

3. Desarrollo normativo de la LORE: Los actores del proceso

Una manera de analizar y comprender el proceso que regula la LORE es definir a sus
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actores o participantes y explicar sus interacciones. De este modo, se describen cinco
actores, siendo los principales los dos primeros:

- Paciente

- Médico Responsable (MR)

- Meédico Consultor (MC)

- Equipo Asistencial (EA)

- Comisién de Garantia y Evaluacion (CGAE)

En la busqueda que nos ocupa, de definir actuaciones éticas en el proceso de ayuda a
morir, es importante entender qué labor establece la ley para cada uno de ellos y cémo
pueden contribuir a mejorar la prestacion. Tras haber tratado la figura del paciente en
los apartados anteriores, nos centraremos ahora en los otros actores profesionales.

3.1. El médico responsable: el verdadero garante del proceso

El articulo 3 de la LORE lleva el titulo de Definiciones, y encontramos en él, entre otras,
la de médico responsable (MR): “facultativo que tiene a su cargo coordinar toda la
informacién y la asistencia sanitaria del paciente, con el caracter de interlocutor principal
del mismo en todo lo referente a su atencion e informacion durante el proceso
asistencial, y sin perjuicio de las obligaciones de otros profesionales que participan en
las actuaciones asistenciales.”

Esta definicion es idéntica a la definicion de médico responsable utilizada en la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica. Esta ley
ordena y orienta, desde hace veinte afios, las relaciones médico-paciente en nuestro
pais, bajo los principios de “escrupuloso respeto a la intimidad personal y a la libertad
individual del usuario, [...] confidencialidad de la informacién [...] y sin ningun tipo de
discriminacion.”

De esta identidad de definiciones podria inferirse que la intencién del legislador, en lo
referente a la ayuda a morir, es que sea prestada en igualdad de condiciones que el
resto de la cartera de servicios del SNS, sin singularizarla. Esto es, por el médico que
se viene responsabilizando del usuario, en los términos establecidos en 2002. Este
médico seria idealmente el Médico de Familia, que gracias a su relacion “longitudinal y
de confianza” constituiria “la salvaguarda mas importante” para evitar la “presion externa
de cualquier indole” a la que la ley se refiere, pero también podria ser cualquier otro
facultativo. El Ministerio de Sanidad ha publicado un Manual de Buenas Practicas en
Eutanasia donde recomendaba que el MR fuese elegido por el paciente (Manual de
Buenas Practicas en Eutanasia, Ministerio de Sanidad; 2022)

La figura del MR no queda, ni mucho menos, cerrada en el articulo 3, sino que a lo largo
del articulado de la LORE se contintia dibujando su figura asignandosele numerosas
funciones que lo convierten en un protagonista muy activo en el proceso eutanasico.
Muchas funciones pertenecen a la esfera administrativa, pero otras tantas son funciones
médicas (ver TABLA 1). Es el MR el que deliberara en primera instancia con el paciente,
el que sera su interlocutor durante las verificaciones de los otros profesionales y, en
ultima instancia, el que dirigira el equipo asistencial que dara la prestacion. Es la figura
fundamental de la parte asistencial del proceso.

En la cuestion de dar una atencién ética a las demandas de ayuda a morir, la actuacion
del médico responsable es indispensable. La calidad ética del proceso depende
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directamente de él. Sdlo existira si €l se lo propone. Es cierto que hay otras instancias
de verificacién, que veremos a continuacién, pero como advierte Diego Gracia (2022):
“no esta claro que los dos miembros de la comisién de garantia tengan que considerarse
obligados a llevar a cabo una evaluacion ética del caso”.

Por lo tanto, continua Gracia, “a él compete dotarse de la adecuada formacion y evaluar
correctamente a quien le hace una peticién en tal sentido”. Dotarse de los conocimientos
y habilidades para la deliberacion, para la parte administrativa y para la realizacion de
la prestacion es una responsabilidad de aquellos médicos que pudieran ser requeridos
como responsables por sus pacientes (atencién primaria, neurologia, oncologia,
neumologia, etc.), del mismo modo que es responsabilidad del médico informarse y
aprender cuando surge una nueva enfermedad, una nueva técnica diagndstica, o se
aprueba un nuevo protocolo interno en su servicio de salud. En paralelo existe también
una obligacion de la administracion de proporcionar una adecuada formacion a sus
meédicos, que ademas viene regulada en la ley (disposicion adicional séptima).

Por lo expuesto anteriormente, para una atencion ética, el MR deberia contar con
formacién en deliberacién y en los mecanismos que regula la LORE.

TABLA 1
FUNCIONES DEL MEDICO RESPONSABLE RECOGIDAS EN LA LORE
Seleccion recogida del texto legal, por orden de aparicién

e Coordina toda la informacién y la asistencia sanitaria del paciente

¢ Informa al paciente sobre su proceso médico y

e Recoge este proceso en la H2 Clinica

e Considera si la pérdida de capacidad de la persona solicitante es inminente

e Certifica que el paciente se encuentra (o no) en pleno uso de sus facultades

e Valora la capacidad de acuerdo al protocolo del Consejo Interterritorial de
Salud

¢ Recibe el documento de solicitud o bien lo rubrica con el paciente

e Lo incorpora a la H? Clinica

e Presenta él la solicitud, en caso de incapacidad del paciente

¢ Delibera con el paciente solicitante sobre su diagnostico, posibilidades
terapéuticas y resultados esperables, asi como sobre posibles cuidados
paliativos

e Se asegura de que éste comprende la informacién que se le facilita

e Facilita esta informacién por escrito

e Delibera de nuevo y aclara dudas (tras la segunda solicitud)

¢ Recaba la decision de continuar con el proceso

e Comunica esta circunstancia al equipo asistencial

e Recaba la firma del consentimiento informado

e Consulta al médico consultor

e Pone en conocimiento del proceso a la Comision de Garantias y Evaluacion

e Recibe la comunicacion del paciente acerca de la modalidad que éste
prefiere.

e Asiste al paciente hasta el momento de su muerte, o bien mantiene la debida
tarea de observacién y apoyo a éste hasta el momento de su fallecimiento.

e Remite los documentos finales a la Comisiéon de Garantias
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3.2. El médico consultor

Es una figura inédita en el cuerpo legal espariol, la LORE intenta regular con él lo que
siempre se ha conocido en Medicina como la “segunda opinién”. Segun el texto de la
ley, el médico consultor (MC) es el “facultativo con formacién en el ambito de las
patologias que padece el paciente y que no pertenece al mismo equipo del médico
responsable” (art. 3.e) LORE), que “tras estudiar la historia clinica y examinar al
paciente, debera corroborar el cumplimiento de las condiciones establecidas [...] para
lo cual redactara un informe” (art. 8.3 LORE).

Es la suya, entonces, una labor de corroboracion o verificacién, que finaliza con la
redaccién del informe, sin reclamarsele en ninguna otra instancia del proceso. Su
responsabilidad es, evidentemente, menor que la del MR.

Aunque sea por breve tiempo, el MC realiza una labor asistencial al paciente solicitante.
Y no hay motivo para suspender sus obligaciones éticas como meédico durante este
periodo, por breve que sea. Aunque no sea la suya una consultoria ética, seria
recomendable que, de apreciar algun fallo en este sentido, el MC lo hiciera constar en
su valoracion.

Lo cierto es que cuando el MC es consultado por un colega o designado por la
administracién, no lo es para realizar una
corroboracion “a ciegas”, sino que conoce por qué y El Médico Responsable es la figura
para qué se necesita su informe. Ademas, su |[USEWEIECEAEEEU R EEIET
informe es condicion indispensable para que la ke

ayuda a morir tenga lugar. Respecto de esto ultimo,

cabria debatir si constituye, sensu stricto, implicacion directa, pues desde alguna tribuna
se ha dudado si el MC podria acogerse a objecion de conciencia, al considerar que no
forma parte de los profesionales con implicacién directa en el proceso (Tarodo et al.,
2022). No obstante, parece razonable que un médico objetor no tuviese que verse en el
trance de tener que cubrir un documento fundamental para la ayuda para morir en su
condicién de MC.

Por ello, nuestra recomendacion ética en lo referente al MC es que cumpla el mandato
legal de examinar al paciente (no solo de la lectura la historia clinica); haga constar las
dudas que detecte en lo referente a la ética del caso; y que su labor sea realizada por
médicos no objetores.

3.3. Las comisiones de garantia y evaluacién

La ultima instancia previa a la prestacion de ayuda a morir es la verificaciéon previa por
parte de la Comisién de Garantia y Evaluacién (existe también una verificacion posterior
a la prestacion). Esta comision es también creacion de la LORE, que estipula que tendra
“caracter multidisciplinar y debera contar con un ndmero minimo de siete miembros
entre los que se incluiran personal médico, de enfermeria y juristas.” (Art. 17.1 LORE)

La verificacion previa se realiza por una dupla de miembros de la comisiéon, médico y
jurista, quienes, en caso de duda o desacuerdo, deben elevar la verificacién al pleno de
la comision. Como ocurria en el caso del MC, es importante senalar que su labor es de
verificacion, no de examen ni de inspeccion. Lo advierte Gracia (2022): “No esta claro
que los dos miembros de la comisidon de garantia tengan que considerarse obligados a
llevar a cabo una evaluacion ética del caso y no otra meramente formal y administrativa”.
Aun asi, y también como ocurria con el MC, sera una obligacién ética de los médicos,
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enfermeras vy juristas que compongan la comision de garantia el sefalar cualquier
aspecto que sea mejorable a nivel ético. Una mayoria de comunidades autbnomas
optaron por formalizar, en sus respectivos decretos de creacién de sus comisiones de
garantia, la recomendacién de que sus miembros tuviesen conocimientos de bioética,
probablemente con esta intencion muy razonable.

En este mismo sentido, parece adecuado que entre los miembros de la comision de
garantia no haya objetores de conciencia, pues si se trata de auténticos objetores
siempre existira la pulsion a encontrar otro curso de accion distinto a la ayuda para morir,
y una cierta aversion a ser el firmante de un documento que la autorice. Este debate ha
existido en determinadas comunidades auténomas donde objetores de conciencia
declarados mostraron interés en formar parte de comisiones de garantia. Y también ha
sido propuesto por quienes interpretan de forma estricta el concepto de implicacion
directa (Tarodo et al., 2022).

Nuestras recomendaciones éticas al respecto de las comisiones de garantia y
evaluacion se concretan en que: estén constituidas por profesionales no objetores de
conciencia y con conocimientos de bioética o deliberacién bioética siempre que sea
posible, a efectos de poder sefalar los defectos bioéticos que se pudieran detectar,
ademas de los formales y administrativos.

4. Diferencias en el desarrollo normativo por parte de las Comunidades
Auténomas

Como se comentdé en el apartado 1.3, la LORE adolece de imprecisiéon conceptual, lo
que ha favorecido que se den importantes diferencias en su desarrollo normativo en
cada comunidad auténoma. Seguir el rastro de cada avance normativo en cada una de
las diecisiete comunidades es una tarea dificil a la que no aspira este trabajo, sobre todo
teniendo en cuenta que todas han realizado innumerables ajustes y revisiones de sus
protocolos desde marzo de 2021. Pero si existen algunas diferencias que parecen tomar
forma y mantenerse, y sobre las que convendria reflexionar a nivel ético.

4.1. Diferencias en la definicion de médico responsable

La diferencia mas importante a nivel ético tiene que ver con las distintas interpretaciones
que se han hecho de la figura del médico responsable (MR). En la Tabla 2 se exponen
algunas diferencias significativas que se hallaron leyendo los procedimientos vy
protocolos de las comunidades que los han hecho publicos, asi como los portales de
informacion ciudadana.

Estos hallazgos sugieren dos modelos a la hora de definir el MR:

- Dos autonomias (Galicia y Asturias) atribuyen la designacion del MR a la
administracion sanitaria (direccién asistencial). A este modo de actuacion
podriamos llamarle “modelo burocratico o garantista”.

- Ocho autonomias se inclinan, de una manera mas o0 menos explicita, hacia una
designacion del MR que prioriza la relacion de confianza previa. A este modo de
actuacion podriamos llamarle “modelo clinico o de continuidad asistencial”.

De plantear un “falso” dilema entre ambos, parece que el modelo favorito de la bioética
debiera ser el segundo, por priorizar la relacion clinica, frente al primero, mas legalista.
El problema del segundo modelo es que podria suponer una traba para el acceso a la
prestacién a aquellos pacientes que no tengan edificada previamente una relacion de
confianza con sus respectivos médicos, causando entonces un problema ético de
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justicia en el acceso a recursos sanitarios. No podemos olvidar la gravedad de los casos
de suicidio al no acceder a la prestacién comentados anteriormente.

Parece que lo ideal seria sumar las bondades de cada modelo: la garantia de acceso
que otorga el primero, con el respeto a la relacion clinica del segundo. En este sentido,
recientemente la comunidad auténoma de Galicia ha modificado su protocolo para
acceder a la prestacion de modo que: se mantiene la designacion formal del MR por
parte de la administracion, pero en el impreso de solicitud el paciente puede proponer a
un médico de su confianza para el puesto, sugerencia que se respeta “siempre que sea
posible” (Servizo Galego de Saude. Xunta de Galicia, (2022). Protocolo sobre o
procedemento para a prestacion de axuda para morrer).

TABLA 2

INFORMACION SOBRE EL MEDICO RESPONSABLE ADICIONAL A LA LORE
Recogida de los portales informativos de cada CC.AA. (durante marzo de 2022)

ARAGON ¢Como se solicita la ayuda para morir? Se presentan dos
solicitudes al médico responsable de su proceso en un plazo de
15 dias

ASTURIAS Sera la Comisién de Direccion del Area Sanitaria correspondiente,

quien asigne a un/a profesional facultativo/a como Médico/a
Responsable

BALEARES ¢ Quién puede ser el médico responsable? Puede ser cualquier
médico del equipo asistencial de la persona que solicita la ayuda
para morir, que conoce Yy lleva su caso, elegido por la persona
solicitante.

CANARIAS La persona que desee solicitar la prestacion de ayuda para morir
debe presentar una solicitud por escrito y entregarla a su médico
responsable

CASTILLA El paciente debe presentar la solicitud de prestacion de ayuda para
LEON morir (Modelo 1), al facultativo responsable de su proceso
asistencial, por ser quien tiene de referencia [...], o si éste se
hubiera declarado objetor de conciencia, a quien éste le derive.

El médico responsable podra ser tanto el médico de familia del
paciente como, en funciébn de la situacion asistencial, otro
especialista. El paciente lo manifestara en su solicitud.

CATALUNA [Sobre el articulo 3.d de la LORE]

Este Modelo se fundamenta en varios principios inspiradores,
destacando especialmente el respeto por la autonomia del
paciente y la garantia de la equidad territorial en el acceso a esta
prestacién. En este sentido, la persona solicitante dispone de
plena autonomia para elegir el facultativo que serd su médico,
preferentemente, de entre todos los profesionales médicos de su
red asistencial publica o privada. Hay que tener en cuenta que
probablemente la persona solicitante escogera un profesional de
su confianza (profesional de referencia de la atencion primaria,
profesional de referencia de una de sus patologias de la atencion
especializada, etc.).
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COMUNIDAD Para solicitar la prestacion de ayuda para morir debera dirigirse a
VALENCIANA un "médico/a responsable” de su equipo asistencial.

GALICIA Seré designado por la direccion asistencial da area sanitaria, una
vez analizada la solicitud presentada.

MADRID ¢A quién debo entregar esta solicitud? A su médico responsable,
gue preferiblemente sera aquel con el que haya establecido usted
una relacibn de confianza mientras le ha tratado de su
enfermedad.

PAIS VASCO [Sobre el articulo 3.d]

En muchas ocasiones, el/la “médico/a responsable” va a resultar
siendo el/la médico/a de Familia de la persona solicitante, pero en
otras ocasiones, dependiendo del contexto asistencial en el que se
encuentre la persona solicitante, podra ser un médico o médica del
ambito hospitalario (Oncologia, Radioterapia, Cirugia, Nefrologia,
Neurologia, Neumologia, Psiquiatria, etc.).

Va ser la persona solicitante, decidiendo a quién le confia su
voluntad de solicitar la eutanasia, la que finalmente determine
quién va a ser el “médico o médica responsable”.

ANDALUCIA, CANTABRIA, CASTILLA LA MANCHA, EXTREMADURA, MURCIA,
NAVARRAY LA RIOJA no aportan informacién adicional.

4.2. Diferencias en lacomposicion de las Comisiones de Garantiay Evaluacion

En los meses siguientes a la publicacién de la LORE cada comunidad elaboré su propio
decreto de creacion de sus respectivas comisiones de garantia. En ellos, existe siempre
un apartado denominado “composicion”, en referencia a las caracteristicas que deben
cumplir sus miembros. La lectura de estos apartados es reveladora de la enorme
divergencia entre comunidades.

En lo referente a la bioética: algunas comunidades ni siquiera mencionan la palabra,
mientras Canarias lo convierte en requisito y ordena que, en caso de no encontrar
personas con formacion bioética, se deje constancia de los “intentos frustrados” por
encontrarlas. Algunas recomiendan formacion bioética a todos los integrantes, otras sélo
a los juristas y otras so6lo a médicos. Algunas integran un miembro de su Comité de
Bioética Autondmico, la mayoria no. Otras dejan puestos de la comision a propuesta de
los colegios médicos, la mayoria no. Los detalles literales de cada decreto se han
recogido en el ANEXO |

De una ley imprecisa y unas comisiones de garantia dispares saldran, como es de
esperar, distintos esquemas y modos de trabajo. En este
Sasie ol e fE alEEn [Ee sentido no contamos con referencias factuales que se
tareas de verificacion: se han puedan reproducir, pero algunas reuniones nacionales
apreciado diferencias notables entre miembros de comisiones, presidentes de
entre comunidades autonomas. comisiones, o representantes de colegios médicos han
arrojado diferencias notables en el modo de afrontar las
tareas de verificacién. Se dice, por ejemplo, que en una comunidad auténoma el
presidente de la comision se entrevista personalmente con todos los solicitantes, o que
en otra la pareja inicial evaluadora se eleva a tres o cuatro personas.
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Evidentemente, el problema de la divergencia normativa entre comunidades auténomas
es una caracteristica de nuestro modelo de estado, y resolverlo se escapa del ambito
del presente trabajo. Por lo menos, en lo concerniente al &mbito sanitario, en los ultimos
afos hemos visto avances en aras de la homogeneizacién del acceso a los servicios
sanitarios y de farmacia. En esta misma direccion, probablemente seria beneficioso
convenir estandares comunes para todas las comisiones de garantia del pais; y
promover la formacion en bioética de todos sus miembros.

5. Experiencia trabajando en una Comision de Garantiay Evaluacion

Este articulo esta desarrollado a partir del Trabajo de Fin de Master en Bioética del autor,
dirigido por José Antonio Seoane Rodriguez, ambos miembros, desde su creacién, de
la Comisién de Garantia y Evaluacion de la Eutanasia de Galicia. A la hora de definir la
estructura y el contenido de aquel trabajo, pensamos que podria tener interés describir
y compartir la vision en primera persona del trabajo real en el desarrollo de la prestacion
y de los problemas éticos surgidos durante esta labor.

Existe una obligacion (art. 19 LORE) para los miembros de la Comision de “guardar
secreto sobre el contenido de sus deliberaciones y a proteger la confidencialidad de los
datos personales que [...] hayan podido conocer” que, como es légico, impedira ahondar
en el detalle de cada caso. Pero al margen de los casos individuales, se han afrontado
desde marzo de 2021 una serie de problemas estructurales que merecen ser
examinados desde el punto de vista ético.

5.1. Designacion de médico responsable

Como se ha explicado, en la comunidad autbnoma de Galicia el médico responsable
(MR) es nombrado por la direccion asistencial de cada area de salud, priorizando para
este papel al médico que sugiera el paciente y en segundo lugar (si no se habia sugerido
antes), al médico de Atencién Primaria del solicitante.

Uno de los principales problemas que se han encontrado en este tiempo de vida de la
LORE en nuestra comunidad auténoma es el gran numero de veces que este
procedimiento (que podria parecer sencillo) se ha complicado o ha fallado, obligando a
buscar un MR fuera del circulo asistencial del paciente, con los inconvenientes que eso
supone para el proceso.

El principal motivo para la negativa a participar como MR han sido las objeciones
sobrevenidas y no regladas, a través de conversaciones informales médico-gestor
donde los profesionales han aducido ser objetores (muchos sin haberlo declarado
previamente). También falta de formacién para llevar a cabo el proceso, o0 no tener una
relacion previa con el paciente.

Ninguno de estos motivos parece completamente valido.

- Sobre la objecion sobrevenida y no reglada, y la falta de seriedad que entrafia,
y las sospechas que suscita, hemos hablado en un epigrafe anterior (2.4).

- Sobre la falta de formacion: es cierto que la propia ley, inexplicablemente, previé
un plazo de tres meses para su entrada en vigor (disposicion final cuarta LORE)
y un plazo de un afo para coordinar la oferta de formacion continua especifica
(disposicion final séptima LORE), lo cual hizo que la oferta formativa para los
primeros MR fuese escasa. Ahora bien, si exploramos, con animo de simplificar
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(y asumiendo el tosco reduccionismo que esto conlleva), las habilidades que se
necesitan para llevar a cabo una prestacion de ayuda a morir, nos encontraremos
con que estas se podrian reducir a deliberar con el paciente, responder en
tiempo a una serie de tramites y administrar una medicacién por una via
periférica, todas ellas habilidades esperables en un clinico medio. Ademas de
esto, es dificil de justificar esa actitud pasiva o expectante ante la falta de
formacién, al menos en médicos de un servicio publico de salud.

- Sobre la falta de relacién previa con el paciente: lamentablemente, esto ha
ocurrido un numero suficiente de veces como para suscitar la pregunta “; sera
que solicitan ayuda a morir aquellos pacientes que no tienen una relacién fluida
con su médico de familia?”. Este problema se enmarca dentro de una infinidad
de conflictos que tienen como origen la falta de continuidad asistencial o de
longitudinalidad en la atencién primaria y hospitalaria. lgualmente, no parece un
motivo del todo valido para rechazar ser MR, porque es de esperar que el nuevo
meédico que asuma el cargo tampoco tenga una relacién previa con el paciente.

Por parte de las direcciones asistenciales, se ha reclamado también comprensién de la
dificultad de su rol como asignadores de MR, que no han querido ejercer de forma
autoritaria ante un cuerpo médico con un alto nivel de estrés laboral.

Sobre los horizontes de este problema: es de esperar que el paso del tiempo, la
normalizacion de la prestacion, la ampliaciéon de la oferta formativa y la renovacién
generacional vayan enmendando estos problemas, y el rol de médico responsable
resulte mas asumible a nivel individual y mas viable a nivel organizativo/asistencial.

Mientras tanto, como solucion mas a corto plazo, se recomienda insistir por la via
pedagdgica: formacion en profesionalismo, formacién en prestacién de ayuda a morir.

5.2. Lalogica asistencial y la logica juridica

Como lugar de reunion de profesionales sanitarios y juristas con experiencia en este
sector, la comision de garantia ha supuesto un foro de gran interés para apreciar cdmo
profesionales con un interés comun (implementar la prestacién con la maxima calidad),
pueden tener desencuentros fruto de las distintas I6gicas de cada disciplina.

En el caso de la comunidad auténoma de Galicia, uno de los desencuentros mas
notables e inesperados tuvo lugar cuando, al inicio de su andadura, hubo que interpretar
el mandato de la LORE en lo referente al médico responsable. Mientras que todos los
clinicos habian interpretado esta figura como un médico habitual del paciente, algunos
juristas habian interpretado algo completamente distinto. Segun ellos, el médico
responsable debia ser un médico nuevo, no sesgado ni “contaminado” por la relacién
previa con el paciente.

El motivo de esta interpretacion era la intencion de dar limpieza, pureza, al proceso
administrativo. Algo comprensible dentro de la légica juridica. Tras un largo debate, logré
convenirse que el proceso clinico, aun siendo un proceso administrativo, posee unas
caracteristicas propias, de caracter humano, que no impedian esa pureza procesal.

5.3. Larealidad asistencial y las necesidades administrativas

Ofras realidades que han chocado en la implementacion de la LORE han sido la realidad
asistencial del Sistema Nacional de Salud y la necesidad administrativa de cumplir con
todos los requerimientos legales (documentales, de plazos).
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Por ejemplo: ¢ qué hacer si durante el primer proceso deliberativo entre MR y paciente
surgiera la necesidad de hacer una prueba complementaria imposible de finalizar en el
plazo establecido por la ley? ¢ Qué hacer si paciente y equipo asistencial han fijado una
fecha para recibir la prestacion, pero nos encontramos con que falta uno de los multiples
documentos que se deben cubrir con anterioridad?

Para sélo dos anos de andadura de la ley, han sido muchas las situaciones de este cariz.
Hasta la fecha, la comision gallega ha optado siempre por tratar de respetar lo que los
juristas llaman “el espiritu de la ley”, flexibilizando

alguno_s plazos en favo_r de que la prestagi()n llegue =) Erieiel et [ B neEe £

a su fin con la merecida calidad. Podria parecer participar como Médico Responsable
terreno pantanoso esta apelacion interpretativa al han sido las objeciones sobrevenidas y
“espiritu de la ley’, pero al final se acaba [

mostrando como el curso mas ético. ;,Qué hacer si

no? ¢ Anular cualquier proceso cada vez que se incumpliese uno de los plazos? ;A quién
beneficiaria esto? En este sentido, es prioritario, incluso mas que la formacion en
bioética de las comisiones, que todos sus miembros tengan conocimiento de primera
mano sobre como se desarrolla la actividad asistencial real.

Conclusiones

Atendiendo al objetivo fijado inicialmente, esta es la seccién donde debemos —tal y como
establecimos al inicio de este trabajo— identificar oportunidades y aportar herramientas
para ayudar a los profesionales de la salud a tomar decisiones mas prudentes, de mayor
calidad: mas éticas, en definitiva.

En esencia, como suele ocurrir en Bioética, se trata de responder a la pregunta ¢ qué
debo hacer?, como siempre dice Diego Gracia. Por eso usamos el sustantivo “actuaciéon”
en el titulo. Un paciente ha entrado en mi consulta y dice que su sufrimiento es extremo
y que no espera nada de mi ni de la medicina curativa, ni de la medicina paliativa;
unicamente quiere que le ayudemos a morir en sus propios términos: cuando él quiere,
en el momento que él quiere, donde él quiere. Posee una comprensién suficiente sobre
lo que es una sedacion terminal, y tendria acceso a ella, pero la rechaza. ; Qué hacer?
¢, Como actuar?

En primer lugar, debemos asegurarnos de que lo que este paciente ha manifestado tiene
una justificacién médica (LORE: enfermedad grave e incurable, padecimiento grave,
crénico e imposibilitante) y que esta causa un sufrimiento. A continuacién, debemos
realizar una valoracion de este sufrimiento con los mejores estandares de
profesionalismo (punto 2.1.2). Esto es: asegurarnos de su capacidad y hacer un ejercicio
de comprensién de ese sufrimiento mas alla de lo que nosotros podemos entender por
él.

Esto sera raramente posible en una primera, segunda o tercera consulta. Para lograr el
objetivo anterior, es preciso cultivar previamente una relacion clinica de confianza,
entendida como el Unico escenario donde podra el paciente expresarse con absoluta
libertad y autonomia (punto 2.1.1).

Debemos también saber que esta consulta no siempre tendra lugar con el paciente;
podra ser también con un familiar o representante, pues la LORE habilita a los
ciudadanos para solicitar la prestacion por documentos de instrucciones previas y que
sea administrada en una futurible incapacidad. En este sentido, deberiamos trabajar
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desde nuestra consulta, con nuestros comparieros de trabajo social y con el Registro de
Instrucciones Previas local, para encontrar el modo de equiparar los requisitos de las
peticiones de ayuda a morir en documentos de instrucciones previas con las de los
pacientes conscientes (punto 2.1.3).

Analizada la peticion y habiendo asegurado que se ajusta a los estandares éticos que
nos hemos marcado, debemos decidir siacompanamos o no al paciente en este camino
que él desea. Acompanarlo significa, a nivel administrativo, asumir el rol de Médico
Responsable para la prestacion de ayuda para morir. Aunque dificil, esta al alcance de
cualquier clinico. Especialmente, si contamos con formacion en deliberaciéon y en los
mecanismos que regula la LORE (punto 3.1.1), asi como formacion en profesionalismo
(punto 4.1).

También es posible que, al contemplar el camino que se avecina, sintamos que es
incompatible con nuestros valores, que el hecho de cercenar una vida, por mucho que
esté devaluada y por mucho que el paciente lo desee, nos provocaria tal dafio moral en
conciencia que nos vemos incapacitados para hacerlo, sea cual sea el caso. De ser asi,
tenemos la oportunidad de poder declararnos objetores de conciencia y eximirnos del
rol de médico responsable (pero nunca del deber de informar, acompanar y referir a otro
profesional). Debemos comprender lo extraordinario de la existencia de la objecién de
conciencia y hacer un uso auténtico de la misma (punto 2.1.4.1).

Si creemos que nos podria ocurrir algo parecido, pero no en todos los casos, porque
hay algunos en los que asumiriamos ser responsables, pero otros que nos generan mas
dudas, seria deseable contar con un registro de objetores dinamico y flexible, como el
propuesto en el Pais Vasco, pues estos registros dan un soporte mas eficaz que el
existente hasta ahora a los profesionales de posiciones menos extremas, que se sienten
mas comodos evaluando cada caso (punto 2.1.4.2).

Sihemos decidido ser responsables de un caso de ayuda para morir y el paciente ratifica
su peticion tras los procesos deliberativos que hemos mantenido con él, debemos
consultar a un companero, que tomara el rol de médico consultor. Para ello, este
companfero debe: cumplir el mandato legal de examinar al paciente (no soélo lectura de
la historia clinica) y hacer constar si detecta alguna duda en lo referente a la ética del
caso (punto 3.1.2). Conviene al caso que esta tarea sea realizada por médicos no
objetores (punto 3.1.2).

Con el informe favorable del médico consultor, y si el paciente sigue ratificandose en su
peticion, es el momento de solicitar a la Comisién de Garantia y Evaluacion de la
Comunidad Auténoma que verifique la correccion del proceso. Es una condicién previa
que aporta seguridad juridica. Podria, también, corroborarnos a nivel ético,
especialmente silas comisiones estuviesen constituidas por profesionales no objetores
de conciencia y con conocimientos de bioética o deliberacion bioética siempre que sea
posible, a efectos de poder sefialar los defectos bioéticos que se pudieran detectar,
ademas de los formales y administrativos (punto 3.1.3). En este sentido, seria
recomendable que todos sus miembros tengan conocimiento de primera mano sobre
cémo se desarrolla la actividad asistencial real (punto 4.3) y con la comprensién de que
el proceso clinico, aun siendo un proceso administrativo, posee unas caracteristicas
propias, de caracter humano, que impiden una estricta pureza procesal (punto 4.2).
También seria conveniente convenir estdndares comunes para todas las comisiones de
garantia del pais (punto 3.2.2).

42



EIDON, n° 61
junio 2024, 61: 19-45
DOI: 10.13184/eidon.61.2024.19-45

Actuacion ética ante una peticiéon de ayuda a morir Felipe Trillo Taboada de Zufiga

Nuestra conclusion es que: si todo lo anterior ha tenido lugar, podremos proporcionar al
paciente ayuda para morir con una razonable certeza de que no so6lo estamos actuando
legalmente, sino que estamos haciendo lo correcto.
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Resumen

El modelo biomédico tiende a poner la mirada en las enfermedades méas que en los enfermos. Esto conduce con
frecuencia a que el profesional no escuche el relato del paciente. Es comun que lo interrumpa y que dirija la
conversacion hacia preguntas cerradas y técnicas porque considera que asi se garantiza escuchar informacion que
considera relevante, lo que dificulta atender al sentido de lo que ocurre para el paciente. A través de varios escenarios
narrativos se realiza un andlisis de las conversaciones entre el profesional y el paciente y se proponen acciones que
contribuyan a una conversacién que converja en una historia mas util. Esto es, la co-construcciéon de una narrativa
compartida a través de un proceso de deliberacion, no impuesta, y dotada de sentido para el paciente; se proponen
opciones posibles y perspectivas diferentes, que le permita afrontar, de la mejor manera posible, los retos que ofrecen
sus procesos de salud y enfermedad.

Palabras clave: Etica profesional, Etica narrativa, Comunicacion en Salud, Bioética, Relacion clinica.

Abstract

The biomedical model focuses on the diseases rather than the patients. This often leads to the professional needing
to listen to the patient's story. It is common for them to interrupt the patient and direct the conversation towards closed
and technical questions because they consider thus guaranteeing to hear relevant information, which makes it difficult
to attend to the meaning of what is happening for the patient. Through various narrative scenarios, an analysis of the
conversations between the professional and the patient is carried out and actions are proposed that contribute to a
conversation that converges into a more useful story. That is, the co-construction of a shared narrative through a
process of deliberation, not imposed, and endowed with meaning for the patient; possible options and different
perspectives are proposed, allowing him/her to face, in the best possible way, the challenges offered by his/her health
and disease processes.

Keywords: Professional Ethics, Narrative Ethics, Health Communication, Bioethics, Clinical Relationship
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1. Un marco narrativo para entender la experiencia humana

Los seres humanos pasamos la mayor parte de nuestra vida en un nicho ecolégico narrativo.
Los libros que leemos, nuestras conversaciones, el flujo de nuestra voz interior, los esléganes
publicitarios, la forma en la que ensefiamos el significado de los eventos a los nifios o les
proponemos una explicacién de sus propias acciones, las noticias de los periddicos, las horas
gue pasamos devorando peliculas o series, incluso nuestros suefios (por mas que nos
parezcan deslavazados o surrealistas) estan tejidos con una estructura narrativa. Ademas,
como nos recuerda Diego Gracia, las narrativas son nuestra mas importante fuente de saber
cultural y ético. Es a través de ella como se trasmiten valores, la vida tiene estructura narrativa
(D. Gracia, 2004: p.201).

Las personas que sufren algun tipo de demencia, como el Sindrome de Korsakoff, o las
personas con una callosotomia que reciben estimulos diferentes en los dos hemisferios
cerebrales, fabulan historias para rellenar los huecos de su desconocimiento sobre su
contexto o motivaciones (Fijiwara & Markowitsch, 2005). Muchas disciplinas y areas de
conocimiento han venido a sustentar que nuestra experiencia se estructura en forma de
narraciones, y que organizamos nuestra forma de acercarnos al mundo en secuencias
narrativas (Eco, 2022): autores como Nussbaum (2008), Currié (2008): o Habermas (2018)
argumentan la estructura narrativa de nuestra vida sentimental; Patrick Colm Hogan (2003)
ha sugerido la existencia de tramas narrativas en la literatura universal vinculadas a
experiencias emocionales también universales; Michel Tomasello (2013) propone que las
narraciones son una forma privilegiada de compartir informacioén y actitudes, y que contribuyen
a generar la integridad de los grupos humanos a través de las generaciones; Mark Turner
(1996) ha sustentado la idea de que los procesos narrativos son la base cognitiva para los
procesos mas basicos de pensamiento; D. Kahneman (2012) nos habla del yo que recuerda
relatAindonos nuestras experiencias en contraste con el yo que experimenta en el presente
los acontecimientos; Paul Ricoeur (1999) nos sefiala que es a través de las ficciones que nos
comprendemos y representamos nuestra experiencia a través del tiempo. Thomas
Suddendorf (2013), investigando sobre qué caracteriza la cognicidén humana y qué la distingue
de la del resto de los seres vivos llega a proponer dos factores clave: por un lado, la capacidad
para figurar situaciones complejas, lo que exige la coordinacién compleja de la imaginacion,
la memoria, la reflexion y la toma de decisiones; por otro, el deseo imperioso de compartir
nuestras experiencias subjetivas. Ambas caracteristicas se sostienen sobre una configuracion
narrativa de la experiencia, lo que nos permite ponernos en el lugar de los otros, imaginar
escenarios alternativos, empatizar y compartir nuestras experiencias. Una propuesta
relevante es la de Michael Austin (2010). Austin argumenta
SRCLECREIEREERENTENVERAESE que la cognicion humana esta vinculada de forma inextricable
SRR SR SEE SRSl o la creacion de  narrativas que encuadren nuestras
como las propias, cobran sentido en . . . . ]

I Percepciones sen_sorlales, _espeualmente en las situaciones
en una narracion. en las que sentimos ansiedad (como puede ser ante el
advenimiento de una enfermedad o en relacion con la forma
en la que la sintomatologia afecta a nuestros proyectos de vida). Para disminuir el estrés que
produce tal irrupcion y conseguir una minima sensacion de control sobre el curso de los
acontecimientos necesitamos construir una nueva narrativa. En resumen: los seres humanos
somos adictos a las historias. EI mundo que nos envuelve y las acciones de las otras
personas, asi como las propias, cobran sentido en tanto en cuanto las podemos colocar en
una narracion (Rudd, 2012). Estas propuestas nos llevan a subrayar no solo la importancia
de los relatos como objetos construidos, sino en la capacidad y la necesidad de organizar
nuestra experiencia de forma narrativa; es decir, en términos de inicio, nudo y desenlace, y
con la atencién centrada en las motivaciones psicolégicas de los participantes. Lo que se
vuelve relevante, entonces, es que nuestros mundos se vuelven habitables, y nuestras vidas
mantienen coherencia y un sentido integrado, porque la experiencia se organiza y los eventos
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se vuelven comunicables y predecibles en base a nuestra competencia narrativa. Brian Schiff
(2012) sugiere que la funcion principal de la narrativa es “hacer presente” y que esta funcién
se actualiza de tres formas: declarativa, dando presencia a una experiencia subjetiva,
temporal, integrando pasado, presente y futuro en un todo coherente; y social, co-creando
formas de entender el mundo tanto compartidas como confrontadas. Por otra parte, ninguna
narrativa puede ser éticamente neutral, ya que siempre brindan ciertas perspectivas del
mundo, y esas perspectivas participan en la creacion de significado que da forma y transforma
nuestra realidad intersubjetiva (Meretoja, 2016). Estas funciones incluyen establecer
relaciones cercanas, sefialar el caracter y tono emocional de nuestras experiencias, atribuir
causalidad y agencia, y establecer una identidad social. La propuesta de Schiff resulta muy
sugerente al sefialar que, atendiendo a la narrativa como funcién en lugar de como objeto,
adquiere el caracter de narrativo todo aquello que podemos entender narrativamente. En el
contexto adecuado, un gesto, una palabra e incluso un silencio, puede desplegarse en nuestra
mente como un guién narrativo. Esto es lo que hace posible que podamos entender la
representacion de un mifio, o entender de forma narrativa un cuadro 0 una composicion
musical. La estructura narrativa, aunque sostenida sobre el objeto percibido, reside en la
forma en la que la configuramos ordenada en el tiempo y atendiendo a las motivaciones de
tipo psicolégico. Adquirir competencia narrativa significa, entonces, no solo la habilidad para
entender narrativas o construir relatos, sino para entender narrativamente nuestra conducta y
motivaciones y las de los demas, lo que nos permite dar sentido a los eventos en los que nos
vemos implicados y a las reacciones de las otras personas y desarrollar acciones coordinadas
(Aznar & Varela, 2018). Esta misma idea es sostenida por Breithaupt (2023), la narrativa es
el medio fundamental por el que podemos transferir nuestras experiencias y su sentido de
unas personas a otras.

2. Lanarrativa en el encuentro con el paciente

Dan P. McAdams (2015) ha argumentado con mucha eficacia que el sustrato de nuestra
identidad, de nuestro autoconocimiento, y la posibilidad de profundizar en la comprension del
sentido general de nuestras vidas es nuestra propia historia. No estamos continuamente
contandonos, revisando o compartiendo nuestra autobiografia, pero cada vez que algo nos
aparta de lo que es candnico tal y como es establecido en nuestra cultura, cada vez que
aparece una nueva informacion relevante, o cambia el curso de los acontecimientos previstos
y las expectativas que los demas o nosotros mismos proyectamos, toda vez que algo altera
la progresiéon de nuestros proyectos de vida, la necesidad de reeditar el relato para ajustarlo
a la nueva informacioén se vuelve una exigencia ineludible. La aparicion o el desarrollo de una
enfermedad no es una excepcion. Como ha escrito Siri Husvedt (2010) “(...) el hecho es que
todos los pacientes tienen su historia y esas historias son parte del significado de sus
enfermedades. Algo aun mas cierto en el caso de los pacientes psiquiatricos, cuyas historias
suelen estar tan entretejidas con la enfermedad que es imposible separar unas de otras”. En
consecuencia, el impacto de la aparicion y desarrollo de una enfermedad no depende en
exclusiva de las caracteristicas de ésta ni de la
sintomatologia que desarrolla, sino 1) de la forma en la que [iskaibi bt CREEEEE UL
impacta en la biografia del paciente y en su vida relacional; exige reeditar el relato de nuestra vida
- ; . @l para acomodarlo a la nueva
2) de su relaciébn con experiencias precedentes; 3) con la e
forma en la que afecta a sus expectativas; y 4) las respuestas
sociales a la aparicion y condiciones de la enfermedad (Squire, 2016), respuestas entre las
gue destacan las narrativas que reciben los pacientes, incluyendo las del personal sanitario y
gue inciden en el sentido que la enfermedad acaba teniendo. El sentido de una experiencia
es la integracion de diferentes factores con relacién a la memoria (cogniciones, imagenes,
afectos y sensaciones corporales) y las respuestas emocionales. Dar sentido a algo es
encontrar orden frente al caos de la experiencia; establecer relaciones entre los eventos y las
personas; coordinar nuestras acciones con los demas y poder proyectar una direccion, un
horizonte de futuro. En la medida en la que el profesional sanitario desconoce las historias
relevantes del paciente, desconoce también el sentido que la enfermedad y sus circunstancias
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pueden tener para él, de manera que las perspectivas desde las que se lee la enfermedad
son diferentes para los dos. En el caso del profesional se inclinara hacia lo que dicten su
conocimiento, los valores y condicionantes de la organizacion desde la que interviene y el
marco de contenidos y valores del modelo biomédico. En el caso del paciente su forma de
afrontamiento vendra condicionada por su historia profunda, por las dimensiones de su vida
gue se vean condicionadas por la enfermedad y/o el tratamiento (pareja, familia, trabajo,
relacién con la comunidad, etc.) y por las respuestas sociales. La frecuente distancia entre
ambos relatos y la tension entre ellos podra afectar al bienestar del paciente, a la confianza
en el facultativo, a la adherencia al tratamiento y al abordaje a largo plazo de sus condiciones
de salud. El modelo biomédico desarma los relatos porque el foco estd puesto en las
enfermedades, no en los enfermos (Carrié, 2006). Las habilidades de escuchar, interpretar y
reinterpretar los relatos de los pacientes se invierten, en el modelo actual de cuidado, en la
necesidad de formular el problema del paciente de forma estructurada y estandarizada,
omitiendo o despojando de su propia voz al relato del paciente. Lo que atendemos del discurso
de los pacientes es aquello que nos permite reformular la informacion en aquello con lo que
el modelo nos dice que podemos o debemos trabajar. Es comun, en consecuencia, que el
profesional no escuche atentamente el relato del paciente, sino que lo interrumpa y que
comience a hacer preguntas cerradas y excesivamente técnicas porque considera que asi se
garantiza escuchar informaciéon que considera util (Brody, 1994). Si, como hemos visto, las
narraciones revelan las costumbres personales, los valores, las perspectivas y las estrategias
adaptativas que las personas y las familias han ido adquiriendo para dominar los desafios de
la vida, podemos imaginar la pérdida que puede representar que no sean atendidas.
Hablamos de una narrativa dominante (Vassilieva, 2016) cuando la narracién de un proceso
esta saturada por una perspectiva Unica (por ejemplo cuando la atencién a los sintomas nos
hace perder de vista la necesidad de apoyo psicosocial, 0 desatender la resistencia que el
paciente puede desarrollar para no ser identificado exclusivamente por el alcance de la
enfermedad) o por concepciones sobre la enfermedad que excluyen o sesgan negativamente
otras posibles vivencias y formas de afrontamiento (como ocurre, por ejemplo, con la
extendida metéfora el cancer como lucha). En el encuentro clinico entre profesional-paciente
a menudo la historia del paciente es engullida, desplazada por la narrativa dominante en la
asistencia sanitaria o por las narrativas dominantes sobre la enfermedad de la cultura en la
gue vive. Cuando esta harrativa predomina masivamente los pacientes pierden la oportunidad
de co-construir una narrativa compartida con el facultativo en la que se integre y desarrolle su
propia experiencia y vision, sin posibilidad de que aspectos relevantes de su historia y de su
circunstancia sean escuchados (Launer, 2002).

Pocas veces el acento recae en cémo los profesionales participan o no de una conversacion
gue integre las narrativas de los pacientes, ni en el impacto que esto puede tener en ellos
(Charon, 2006; Domingo & Feito, 2013). Cuando las narrativas sociales o las narrativas
culturales sobre la enfermedad (incluyendo las narrativas de los profesionales e instituciones
sanitarias) se imponen sobre la vivencia del paciente pueden tener un efecto no deseado en
la misma medida que los efectos adversos de una medicacion o los riesgos de una
intervencion quirdrgica. En ocasiones, el lenguaje verbal y escrito que los profesionales usan
en su préctica clinica puede contribuir implicitamente a crear una imagen distorsionada de las
motivaciones de los pacientes y sus familias, no reflejando adecuadamente sus experiencias
(Cox & Fritz, 2022).

3. Un acontecimiento puede relatarse de muchas maneras

Adéan es un hombre de mediana edad que acude a su primera consulta médica después de
ser intervenido por un cancer de préstata. Era conocedor de gque las consecuencias de la
cirugia, aunque de forma temporal, serian la disfuncion eréctil y la perdida de orina. Después
de quitarle la sonda urinaria, a los quince dias de la intervencion, nos cuenta que: “averigtié
por otros medios que con la prostata se fueron los nervios erectores y las glandulas seminales.
Si fuera cirujano caeria de cajoén, pero no es mi caso y, ante el primer orgasmo, al liquido
seminal ni estaba ni se le esperaba.”
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Antes de acudir a la primera visita médica después de la cirugia, Adan escribe sus dudas y
preguntas en una libreta para no olvidarse de ninguna. Sin sacar sus anotaciones su primera
pregunta es si debe seguir tomando la medicacion que le han recetado en el alta hospitalaria.
—¢ Quién te receto eso? ...si quieres... si, sigue tomandola— responde su médico.

La respuesta no tranquiliza a Adan, al contrario, se siente incémodo, pero hace “de tripas
corazdn”y saca la libreta con la lista de preguntas de su bolsillo. Rapidamente el médico corta
la posibilidad de conversar al respecto diciéndole que es demasiado pronto para plantear
cualquier cuestion dado que la intervencioén es muy reciente, evitando asi cualquier posibilidad
de realizar mas preguntas. Adan recoge su lista de preguntas y dudas sin resolver y sale de
la consulta pensando que “quizas esa lista es producto de un paciente hipocondriaco.”

Una joven madre, después de un parto complicado que termind en cesarea, esta en puerperio
con su bebé intentando que aprenda a mamar y poder darle la lactancia materna. Lleva dos
dias y no consigue que su bebé le agarre el pezdn y comience a succionarlo. En esa pequefia
lucha, la madre no sabe qué esta haciendo mal y, cuanto mas lo intenta, mas llora su bebé.
Sumida en la desesperacion, sale al pasillo en busca de la ayuda de una enfermera.
Angustiada, le dice que estd desesperada, que no consigue que su bebé le coja la teta y
aprenda a succionar. La enfermera le responde que —bueno, bueno, yo para tu bebé tengo
un suplemento, para tu desesperaciéon jno tengo nadal—. La joven madre se echa a llorar
desconsoladamente ante la falta de compasion de la enfermera. Finalmente, toma la decision
de no dar a su bebé lactancia natural.

Hugo es un joven de veintid6s afios que tras un accidente en unas practicas formativas precisa
ser intervenido quirdrgicamente en varias ocasiones. Nos explica que los profesionales
deberiamos cambiar la forma de preparar a la gente para entrar en el quiréfano: “ya es una
situacién bastante estresante, y la sala, para los que somos unos miedicas a los que nos
tiemblan las piernas al ver una aguja, no ayuda especialmente. Llena de aparatos y tubos, da
la sensacién de que es un taller mas que un hospital. Las palabras tienen un efecto de
sugestibn muy importante, por eso no creo que sea lo mas adecuado preguntarle a una
persona a punto de entrar a quiréfano por aquello que le ha llevado a estar en esa situacion.
Al revivirlo, seguramente se estresard mas. En general, no deberia de ser demasiado dificil
orientar la conversacion hacia temas que, como minimo, no tendrian por qué aumentar la
ansiedad de los pacientes. Si se pudiesen realizar preguntas sencillas (cuantos hijos tienes,
de dénde eres, has realizado algun viaje Ultimamente, etc.) se podria sugestionar al individuo
con imagenes felices o, por lo menos, creo que me ayudaria a ponerme menos nervioso”.

En el primer relato, Adan sale de la consulta con la idea de ser un paciente hipocondriaco y
de que sus dudas y preguntas no han sido escuchadas, por tanto, no obtiene ninguna
respuesta que le ayude a calmar su angustia y preocupaciéon. En el segundo relato, no solo
no se escucha a la joven madre, sino que ésta recibe una respuesta totalmente inadecuada a
su necesidad de ser ayudada y calmada. En el caso de Hugo podemos entender que lo que
busca es ser encarnado por la mirada del profesional, que sus preguntas le confieran una
identidad, ser alguien diferenciado, porque ser reconocido como alguien significa importar. Y
esta asuncién puede ampliarse al resto de casos comentados.

Estos escenarios nos recuerdan que el profesional, dependiendo del ambiente que genera en
la relacién y de lo bien que escucha al paciente, tiene un poder sustancial para afectar a su
estado de salud para bien o para mal; y la forma en la que el profesional usa ese poder es
una cuestion ética importante.

Debemos de prestar atencion a la historia del paciente, y de los familiares cuando participan
del proceso. Permitirles hablar de su experiencia significativa con la enfermedad. Al no activar
la curiosidad por su historia y alentar el relato de lo que les resulta relevante se le esta
negando su dolor y se le aisla en su padecimiento. Con frecuencia se hace una distincion
dualista entre el dolor y el sufrimiento, el primero afecta al cuerpo y el segundo a la psique.
Pero esta division, nos recuerda Le Breton (2019), es un collage surrealista y una realidad
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incompleta ya que el dolor esta contenido en el sufrimiento. Compartimos su propuesta de
gue el dolor no es una simple prolongacién de una alteracién organica, sino una actividad de
sentido, una relacién personal del paciente con su dolencia. Es el sentido que el sufrimiento
tiene para el paciente lo que a su vez alimenta su sufrimiento. El no poder contar lo que le
pasa dificulta poner distancia frente a ambos, dolor y sufrimiento. Si el profesional no puede
realizar esta tarea narrativa, el paciente y/o su familia no podran referir lo mas relevante para
ellos en el marco de su vida, no podran hacer las preguntas mas dificiles, y no se sentirdn
escuchados. Sin esa tarea narrativa de atender y legitimar la raiz del sufrimiento, el profesional
no podrd intervenir en el significado del dolor y transformar su impacto o contener y suavizar
su intensidad (Brody, 1994; Le Breton, 2019).

Etimolégicamente la palabra paciente deriva del latin pati, que significa sufrir, padecer. La
etimologia nos recuerda que ser paciente es estar en una situacién de vulnerabilidad por la
incertidumbre (como en el curso impredecible de una enfermedad o las consecuencias que
se pueden derivar de un tratamiento), por la novedad (como los momentos de cambio vital
como el nacimiento de un primer hijo), por la falta de sensacion de control (cuanto mas
directiva es la intervencion menos lugar se le da al paciente en la deliberacién sobre las
acciones a seguir) o por la amenaza que puede suponer para su integridad fisica (como una
intervencion quirdrgica) o psicoldgica (cambios en la percepcion de uno mismo, de aspectos
centrales en la conformacion de la propia identidad). Esta vulnerabilidad hace que los
pacientes precisen de una relacién de seguridad y confianza. El apoyo, la ayuda y la atencién
del profesional, cuando suponen una respuesta empatica, dialégica y colaborativa, resultan
un factor mediador de la recuperacion y de la adhesion al tratamiento. En este sentido, los
escenarios relatados en el apartado anterior son patrones narrativos ineficaces, respuestas
sociales negativas que generan una mayor angustia en lugar de ayudar a dar un sentido a lo
que les pasa. Como indica Breithaupt “las narraciones pueden ser el camino de nuestra
infelicidad o, y asi mismo el medio para escapar de ella. La lanza que inflige la herida también
la cura” (Breithaupt, 2023, op. cit.). Dicho en otras palabras: una narrativa mal configurada por
parte del facultativo puede generar ansiedad, y la mejor forma de contrarrestarla es la
construccién de otra narrativa que ayude a neutralizarla (Austin, 2010).

Las experiencias de dolor, pérdida y enfermedad pueden ser configuradas en una variedad
de narrativas, dependiendo de la perspectiva, el punto de interés, las motivaciones en juego,
los aspectos que se toman como relevantes. Al compartirlas,
el profesional puede ayudar respetando y reconociendo la
vision del mundo de la narrativa del paciente y, en ocasionas,
T et s e desafiandola o transforméandola (Aloi, 2009; Meretoja, 2016).
una historia incompleta. Si la historia que escuchamos o0 que contamos esta centrada
Unica y exclusivamente en la enfermedad corremos el riesgo
de quedarnos sélo con una historia de sufrimiento, perdidas, tratamientos y renuncias, una
historia incompleta en la que no aparece la agencia del paciente ni otros aspectos relevantes
de su identidad o capacidades, limitando las opciones de desarrollar formas de afrontamiento
eficaces. Conocer otros aspectos relevantes de las vidas de los pacientes, aunque puedan
parecer periféricos, nos permite tener una mirada mas compleja y rica. Esto nos lleva a poner
la atencién en otras narrativas que también acompafian, si se las atiende, a los pacientes y
sus familias: historias de superacion, de esfuerzo, de cambios, de dificultades afrontadas, de
actos de resistencia, de valores que apoyen la construccion de una respuesta resiliente. Al
igual que de una pluralidad lingliistica, precisamos de una pluralidad narrativa. Es decir, del
mismo modo que no tiene sentido eliminar la diversidad de lenguas e instaurar una lengua
Unica, tampoco tiene sentido resolver la pluralidad de narraciones posibles reduciéndolas a
una narracién dominante (Vergara, 2018). Cuando nos damos cuenta de que no hay una sola
historia que responda a la totalidad de sus experiencias es cuando podemos, a través de la
activacion de la curiosidad, comenzar a comprender o entender al otro, conectar con él. Esta
atencion a la pluralidad narrativa puede ayudar a encontrar, construir o reforzar una que tenga
sentido para el paciente y que le permita contemplar nuevos cursos de accion, activar recursos

Una historia en la que no aparecen
la agencia del paciente u otros
aspectos relevantes de su identidad
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y disposiciones para continuar con su vida o modificarla, atendiendo a los condicionantes que
conlleve la enfermedad de la mejor manera posible.

4. Unas historias tienen mejor forma que otras

La realidad puede ser versionada de muchas maneras, sostener multiples interpretaciones.
Como se organiza la historia, quién es el protagonista, cual es el tema relevante, qué refleja
y qué omite, cudles son las conexiones causales, determina la forma de la historia y sus
implicaciones, los valores que transmite y la forma en la que configura la identidad de sus
actores. En consecuencia, hay historias mas éticas, historias con mejor forma que otras.
Narrar no cambia lo que ocurrio, pero tiene el poder de cambiar nuestra relacién con lo
sucedido. Las historias pueden dar poder y humanizar, y pueden regenerar una dignidad rota.
Nos transforman. La palabra puede promover la curacion o puede aumentar el sufrimiento del
paciente. Descubrir qué es lo lesivo de las malas historias ayuda a asegurar que la ética
narrativa logre el rigor critico adecuado, pero ¢,qué hace que una historia sea mala? Es mala
la historia que nos limita y condiciona, que nos identifica como integrantes de un mundo en el
cual nuestra capacidad de autoafirmacion, reconocimiento, autoria, autonomia, crecimiento,
alegria y enriguecimiento emocional reciproco esta drasticamente disminuida; es una historia
donde se silencian experiencias (se omite o invalida el impacto de la enfermedad o dificulta
estar bien informados de las decisiones que se deben tomar, por ejemplo). Son historias en
las que se disminuye nuestra capacidad de eleccién, o polarizan vy rigidifican una realidad
compleja aumentando la incertidumbre o generando falsas certezas (Sluzky, 2006). Por tanto,
son historias que afectan a nuestra dignidad.

5. Cbémo co-construir mejores historias

Cambiar la historia no es meramente un proceso intelectual sino creativo (O’Connor, Aardema
& Pélissier, 2005). Ricardo Ramos (2015) lo expresa de esta forma: “Cambiar la
caracterizacién de los personajes de la historia, aproximarnos a ellos desde otro angulo, verlos
con una mirada diferente es uno de los pasos iniciales para construir una mejor historia (con
mejor forma). Escoger entre las diferentes miradas aquella que permite vislumbrarlos oteando
mas hacia el futuro y requiriendo mas de su capacidad es su consecuencia”. La forma
narrativa en si misma no hace que las narraciones sean éticas 0 no éticas. Lo que es
éticamente relevante, en cambio, es la conciencia del papel que juegan las narrativas en la
organizacion de nuestras experiencias, porque tal conciencia permite una reflexion critica
sobre como las narrativas culturales guian nuestra autocomprensién y regulan nuestro estar
en el mundo con los demas (Meretoja, 2014).

Las historias mas eficaces, segun Manfrida (2006) son aquellas historias plausibles,
convincentes y estéticamente validas. Nuestra propuesta es que las acciones que contribuyen
a que el resultado de la conversacion converja en una historia con mejor forma, que sea Util y
eficaz, deben integrar los siguientes aspectos:

- Recoger y atender el sufrimiento de los pacientes y familias. Es dar un espacio a ese
sufrimiento en la nueva historia, reconocerlo y legitimarlo en lugar de negarlo o
minimizarlo. Brody (1994) sefiala que, como regla general, los pacientes estardn mas
inclinados a mejorar cuando se les proporcionen explicaciones satisfactorias de lo que
les molesta, perciban la atencion, el cuidado y la preocupacion entre quienes los
rodean y reciban ayuda para lograr un sentido de dominio o control sobre su
enfermedad y los sintomas. Los pacientes empeoraran cuando la enfermedad siga
siendo misteriosa y aterradora, cuando sientan aislamiento social y falta de apoyo, y
cuando la enfermedad esté acompafada por un sentimiento de impotencia.

- Deben tener sentido para el paciente, y proponer una perspectiva diferente a la que
sostiene la dificultad. Es decir, debe configurar la experiencia de manera que el
paciente pueda abordarla de una manera mas saludable para él y mejor integrada en
el conjunto de sus otras experiencias.
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- Deben conferir agencia. Reconocer en el paciente cierto sentido de dominio o
capacidad de control sobre lo que le estd pasando. Para ello debe rescatar
conocimientos (saber), valores (deber), motivaciones (querer) y habilidades y
alternativas (poder) en el dominio de sus acciones (lo que hacen) o en el de su
identidad (lo que son). Sin sentido de agencia no se puede desarrollar la autonomia.
La importancia de hacer participes a los pacientes en la toma de decisiones sobre su
salud o sobre el manejo de su enfermedad es el transito a la madurez y el logro de la
autonomia, donde se desarrolla, entre el profesional y el paciente, una
interdependencia reflexiva; esto es, que la toma de decisiones no es independiente
del contexto, de las relaciones y vinculos, de la capacidad o aptitudes personales, de
la carencia o presencia de oportunidades o posibilidades, de la vulnerabilidad y de los
presupuestos biogréaficos que definen nuestra personalidad (Seoane, 2008).

- Narrar es un proceso relacional, una especie de accién conjunta (Gergen, 2016) que
implica equilibrio, mutualidad y negociacion entre los participantes. Es, por lo tanto, un
proceso de deliberacion. La actitud deliberativa requiere de una relacion clinica basada
en el didlogo y la cooperacion, centrada en la igualdad y en el respeto, donde el
paciente es un interlocutor valido que interactda con sus interlocutores, es un agente
moral capacitado y legitimado para tomar decisiones acerca de su vida y su salud,
delibera sobre sus objetivos personales y actla bajo la direccién de esa deliberaciéon
(Seoane, 2008, op.cit.).

Los profesionales de la salud, previamente a trabajar en la elaboracién de una nueva historia,
tienen que realizar una tarea de deconstruccion de las previas (Ramos, 2015). O, dicho de
otra manera, tienen que ayudar a deconstruir la realidad que se propone en la formulacién
original con la que llega el paciente, para permitir que pueda emerger otra historia,
socialmente compartida, mas funcional y satisfactoria (Manfrida, 2006, op. cit.).

En los escenarios descritos inicialmente se podria deconstruir la historia de la imagen de Adan
en la que se ve a si mismo como un paciente hipocondriaco y dignificar su voluntad de
entender y colaborar en el proceso. La imagen de la joven madre como una madre
desesperada e incapaz puede verse confrontada reconociendo la importancia y dificultad
relativamente frecuente de esas situaciones (normalizandola), proponiéndose como un apoyo
tranquilo y paciente para ese proceso, de manera que la enfermera ayude a encontrar el
camino a la madre tal y como ella busca encontrar el camino
para su bebé, reconocer el amor por su bebé y su accion
responsable al buscar ayuda. En el caso de Hugo se le podria St m A B Ee
preguntar coOmo esta y qué necesita para sentirse mejor, € FEElhiE

interesarse por él como individuo diferenciado. En todos ellos
se dan cambios en la agencia porque se ayuda a rescatar en los pacientes algo con lo que
estdn comprometidos, 0 que quieren, o que saben, o que hacen. En Adan su implicacion, lo
que afecta al deber (compromiso) y a la rotulacion de la accion (“es una forma de colaborar”).
En la joven madre cambia el estado de su conocimiento (“esto es algo comudn”) y su identidad
(“una madre en busca de la forma de hacerlo bien con su bebé en lugar de una madre
incapaz”). En Hugo surgen nuevas posibilidades a partir de un mayor conocimiento sobre él
(saber) y se da un reconocimiento de su identidad (ser). En todos ellos hay un mayor
afrontamiento comun de la situacion.

Lo determinante es la historia que el
profesional se cuenta a si mismo para

Tal y como se destila de estos ejemplos, ambos movimientos, legitimacion de la dificultad y la
propuesta de una perspectiva diferente no tienen por qué hacerse explicitamente (o0 puede
explicitarse solo uno de ellos). Lo determinante es que estén presentes en la historia que el
profesional se cuenta a si mismo para intentar entender y atender a la vivencia del paciente.

La propuesta de una nueva narrativa es siempre el producto de un trabajo metanarrativo,
puesto que lo que estamos intentando es la integracion de las diversas narrativas que
emergen en el encuentro clinico, las del facultativo, las del paciente, las del entorno, las de la
cultura. Por medio de la conversacion, se crea un entendimiento compartido, una historia

53



EIDON, n° 61
junio 2024, 61: 46-57
DOI: 10.13184/eidon.61.2024.46-57

Competencia narrativa: una propuesta ética para la relacion clinica Nuria Varela y Javier Aznar

nueva (Zaharias, 2018a; Zaharias, 2018b; Zaharias, 2018c) que, como hemos visto, busca
facilitar que el paciente pueda continuar con su historia de vida o que la modifique segun lo
requiera la adaptacion a su enfermedad. El nuevo relato narrativo de la enfermedad esta
dirigido a hacer que el paciente se desplace a este marco de pensamiento lo mas rapido
posible. Cuanto mas grave es la enfermedad y mas reservado el pronéstico, mas dificil y
exigente se vuelve la construccion y sostenimiento de la narrativa. El paciente se encuentra
frente a la exigencia de reconstruir una historia que anticipe el tiempo de su vida que va a ser
afectado por la presencia de la enfermedad y por las limitaciones que impondra a sus
actividades; y debe pasar por un proceso de duelo por la pérdida de los planes de vida que
tendra que abandonar y los objetivos y capacidades que la enfermedad puede haber dejado
fuera de su alcance. La construccién conjunta de la narrativa requiere, obviamente, mas de la
habilidad y sensibilidad del profesional, un mayor compromiso de tiempo que no siempre
podra reducirse a un solo encuentro. Por ello, se precisa de un nuevo modelo de relacion
clinica donde se promueva, por ambas partes, la construccién de una auténtica confianza
entre el paciente o usuario y el profesional asistencial, porque a través de ella se fortalece el
dialogo en la relacion. Los profesionales precisamos de una competencia narrativa y de una
practica comunicativa (Seoane, 2008, op. cit.), es decir, adquirir la capacidad de seleccionar,
interpretar y trasmitir la informacion, de atender, comprender y acoger la historia del paciente,
y de poder transformarla para ser empleada de forma que le sea util y eficaz frente a los retos
que le impone la enfermedad y sus cuidados.

Con el siguiente escenario queremos sugerir como construir un relato mas util y eficaz:

“Luisa es una mujer de 46 afios diagnosticada de un glioblastoma. Fue sometida a una cirugia,
radioterapia y quimioterapia y su esperanza de vida, inicialmente, era de seis meses segun
las palabras del neurocirujano. Después de la cirugia, Luisa sufrié un episodio alérgico como
reaccién a un tratamiento farmacolégico que le obligé a estar en la unidad de quemados
durante cuatro semanas. Su experiencia con los profesionales y con los tratamientos fue dificil
y traumatica. Después de varios meses de cierta estabilidad en su estado de salud, Luisa
sufrié varios episodios continuados de convulsiones parciales y localizadas en el lado
izquierdo de su cara. Las convulsiones eran visibles para el resto de la familia y no cesaban,
por lo que la familia presiond a Luisa para ir al hospital o llamar al médico. Luisa se neg6 a
acceder a la demanda de su familia. Su hija mayor, asustada y desesperada, llamé a la
enfermera de atencion primaria. La enfermera conocia la historia clinica de Luisa y era
consciente del significado que aquellas convulsiones tenian en su proceso. Una vez en casa,
con voz tranquila y segura, se dirigié a Luisa y se interesé por como se sentia. Luisa estaba
angustiada, sobre todo por la exigencia de su familia para que fuera al hospital. Le dijo a la
enfermera que no queria ir, que no queria volver alli, temia que no la dejaran salir y que todo
fuera a peor. No queria volver al hospital, e insistia en no moverse de su casa.

La enfermera escuché atentamente el relato de Luisa y sus razones para no querer ir al
hospital mientras el lado izquierdo de la cara seguia convulsionando y las hijas y el resto de
la familia, alli presentes, mostraban también su angustia por la situacion.

La enfermera decidié no confrontarla. En lugar de eso, se dirigi6 a ella reconociendo su
dificultad: “Lo sé. Sé lo mucho que has sufrido y lo mal que lo has pasado. Sé lo dificil que ha
sido para ti y tu familia todo este proceso, y entiendo y comprendo perfectamente tu negativa
a ir al hospital. Si tu no quieres no vamas, no haré nada que tu no quieras [recoge y atiende
al dolor y sufrimiento, la experiencias dificiles y dolorosas de su enfermedad y las
complicaciones y respeta su autonomia]. —Yo0 sé que tu no quieres ir, pero veo a tus hijas
muy asustadas y preocupadas, y creo que ellas no quieren verte asi, y no saben que pueden
hacer para ayudarte [propuesta de una perspectiva diferente: en lugar de poner el foco en ella
como enferma —debes hacer lo que los profesionales te digan— se pone el foco en su identidad
y motivacion como madre —cuidar a sus hijas del dolor de verla asi— algo valioso para ella]. —
¢, Qué te parece si hacemos lo siguiente? [dialogo deliberativo/colaborativo]—. Llamo a la
ambulancia y vamos a urgencias. Alli podran darte algun tratamiento para que cesen las
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convulsiones y que puedas estar mejor, mas cémoda y tranquila. Hablaré con los
profesionales de la ambulancia para que sepan tu historia, tu situacién, y puedan trasmitirla a
los profesionales que te atiendan en urgencias. Si, una vez alli, los médicos te hablan de
ingresar entonces podras decidir lo que tu quieras, y podemos hablar ahora con tu familia para
gue te apoyen en esa decision [se le reconoce agencia y se respeta su autonomia, es ella
quién tomara la decision final]”.

Consideraciones finales

Nuestra historia de vida y nuestra herencia cultural no determinan invariablemente como
interpretamos una nueva situacibn. Somos capaces de experimentar algo que es
genuinamente nuevo, algo que nos conmueve, nos transforma, y nos empuja a abandonar
nuestras viejas creencias. La capacidad de ser afectados de esta manera es central para lo
gue significa ser humanos. Los profesionales de la salud somos agentes en la construcciéon
de sentido en las narrativas del paciente, y adquirir competencia narrativa juega un papel
importante para modelar, consolidar, desafiar o transformar esas narrativas y crear unas
nuevas. La atencion cuidadosa a la historia del paciente proporciona un importante apoyo
emocional que, a su vez, propicia que pueda involucrarse mas activamente en su propio
cuidado. Las interpretaciones narrativas son actos sociales que otorgan significado a las
experiencias y eventos, y participan en la formacion del mundo. Tienen efectos reales y
materiales: perpetian, desafian y modifican la forma en las cuales nosotros percibimos
nuestras posibilidades y nuestro actuar en el mundo. A través de un proceso colaborativo,
creativo, dialdgico, e imaginativo buscamos, junto a la persona a la que intentamos ayudar,
una nueva historia que sea mas util. Una narrativa compartida, no impuesta al paciente, sino
derivada de una exploracion conjunta para proponer y considerar opciones posibles a través
de un proceso de deliberacion, evaluando su disposicién frente a las alternativas e invitandole
a formar parte del proceso de toma de decisiones compartidas que le ayudaran a afrontar, de
la mejor manera posible, su circunstancia. Estas nuevas narrativas deben, ante todo, tener
sentido para el paciente. Ante la dificultad del paciente para afrontar la situacién, deben tratar
de proponerle una perspectiva diferente (como hemos visto en los escenarios propuestos);
procurar inferirle una mayor agencia, es decir, que doten al paciente de cierto sentido de
dominio o capacidad de control sobre lo que le esta pasando (incluso aunque el dominio
implique la aceptacion de la irreversibilidad de una situacion, sigue siendo una actualizacién
de su agencia, sabe, comprende la irreversibilidad), y facilitar que pueda continuar con los
proyectos que configuran su historia de vida o bien ayudarle en su modificacién segun lo que
requiera para que, adaptandose a los condicionantes derivados de su situacion de salud,
pueda sostener areas en las que la enfermedad no sea lo predominante. O, en el peor de los
casos, ayudar en la aceptacion y el proceso de duelo. Es la posibilidad de co-construir una
narrativa con el paciente en la que se integren otros relatos que le rodean (emergentes de los
diferentes grupos de pertenencia como familia, trabajo, amigos, club deportivo, etc.) que se
abra a la multipotencialidad narrativa de cada acontecimiento y propicien otros relatos que le
ayuden a dar sentido y asi poder atravesar la experiencia de la enfermedad y llevar el
sufrimiento a un nivel tolerable. Quien es capaz de recoger el dolor del otro también esta
ofreciendo la ayuda inmediata y practica que necesita. Quien es capaz de escuchar, compartir
y ayudar a proponer alternativas, esta sosteniendo la esperanza y un trato digno. No estamos
obligados a menos.
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A fondo

Responsabilidade médica pela perda de uma chance do
paciente. Contribuicao da bioética clinica por meio da
deliberagcao moral

Medical Responsibility for the Patient’s Loss of a Chance:
Contribution of Clinical Bioethics through Moral Deliberation

Josimario Joao da Silva

Mestre em Direito Médico pela a Universidade Santo Amaro. Sdo Paulo

Resumo

A assisténcia médica, nos ultimos tempos, vem passando por grandes mudancgas sociais e 0 hovo cenario
vai exigir do profissional médico aprender novas habilidades para melhorar as tomadas de decisGes. Com o
aumento na demanda de atendimentos no sistema de salude e a maior participagdo do paciente nas
decisbes que dizem respeito a sua saude, aumentam as tensdes entre os atores do sistema de saude,
corroborando para o aumento exponencial da judicializagcdo e da chamada ‘Medicina defensiva’. Os conflitos
éticos sao inevitaveis. O paciente nem sempre recebe o atendimento merecido, resultando no aumento da
morbidade, até por falta de diligéncia da equipe.

Palabras clave: Responsabilidade. Tomada de deciséo. Perda de uma Chance. Deliberacdo Moral.
Bioética.

Resumen

La atencién médica, en los Ultimos tempos, esta experimentando importantes cambios sociales y el nuevo
escenario requerira que los profesionales médicos adquieran nuevas habilidades para mejorar la toma de
decisiones. Con el aumento de la demanda de atencién en el sistema de salud y mayor participacion de los
pacientes en las decisiones que atafien a su salud, aumentan las tensiones entre los actores de salud,
corroborando el aumento exponencial de la judicializacion y de la llamada “medicina defensiva”. Los
conflictos éticos son inevitables. El paciente no siempre recibe la atencion que merece, lo que se traduce en
un aumento de la morbilidad, incluso por falta de diligencia por parte del equipo.

Palabras clave: Responsabilidad. Toma de decisiones. Pérdida de una oportunidad. Deliberacion Moral.
Bioética.

Abstract

Medical care has undergone significant social changes and this new scenario requires healthcare
professionals acquire new abilities to improve decision-making. With the increase in demand for care in the
health system combined with greater patient engagement in decisions concerning their health, pressure
increases among health system operators, contributing to the exponential increase in judicialization and the
so-called ‘defensive medicine’. Ethical conflicts are inevitable. Patients do not always receive proper care,
which escalates morbidity, also due to a lack of diligence from the health team.

Keywords: Responsibility. Decision-making. Loss of a Chance. Moral Deliberation. Bioethics.
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Introducéo

Dependendo da condi¢ao clinica do paciente, 0 momento em que ela d& entrada no
sistema de salde para receber os primeiros atendimentos pode ser crucial para a
definicdo de seu prognédstico e, consequentemente, de todos os desdobramentos
futuros visando a sua recuperacdo. Para tanto, a unidade de tratamento deve estar
preparada fisica e profissionalmente. A relacdo clinica € baseada no mesmo raciocinio
tipico da ética, que € a probabilidade. Por se tratar de uma relacdo de incertezas, cabe
ao profissional médico ser diligente, responséavel e usar de forma correta os métodos
diagnéstico e terapéutico disponiveis, com base nas evidéncias cientificas e, sobretudo,
ancorado na ética médica e, deve o médico procurar ao maximo evitar a morte do
paciente, especialmente se ele apresenta uma condicdo aguda, porque é
potencialmente salvavel.

Sobre a atuacdo médica incidem as responsabilidades ética e civil. Sob analise bioética,
guando a condicdo é potencialmente salvavel, deve prevalecer o principio da
beneficéncia. Diante das iniUmeras possibilidades de dano ao paciente em funcdo do
cenério de incerteza, tdo comum na clinica médica, € fundamental que as decisdes
sejam deliberadas. Usar uma estratégia ético-clinica para tomar decisées prudentes em

situacdes de incertezas é dever médico.

N&o se sustenta a tese de que a intuicdo profissional possam ser o balizador das
tomadas de decisdes.

1. A Salde para a Constituicao Brasileira como Direito Fundamental

A saude é um dos maiores bens a que tem direito o ser humano. Considerado um direito
social pela Constituicdo Federal de 1988, compete ao Estado protegé-lo, nos termos do
artigo 196:

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servi¢cos para sua
promocdao, protecdo e recuperacgao.

Com mais preciséo, a saude € um direito social fundamental que da lastro a dignidade
da pessoa humana, dai sua previsdo na Constituicao Federal de 1988. Do ponto de vista
ético, € bem estruturado, pois esta ancorado em principios que respeitam a dignidade
da pessoa humana: universalidade, integralidade e equidade, os quais possuem grande
relevancia ética (Ponte, 2017).

A impossibilidade de acesso a salde ou o atendimento indevido geram sofrimento na
sua dimensao fisica, emocional e moral. Em outras palavras, a qualidade de vida é
afetada (Moreno, 2006, p. 2586).

Apesar do Sistema de Saude no Brasil ser muito complexo, por diversos fatores, ainda
é considerado um dos melhores do mundo. No entanto, existem adversidades e, em
funcdo destas, seja de pessoas ou de
infraestrutura, pacientes deixam de ter acesso ao Com base nas evidéncias cientificas e,
melhor tratamento possivel, perdendo muitas [FESREEEERCRERECERER LD
vezes uma valiosa oportunidade ou chance de ter
seu problema diagnosticado e tratado
adequadamente.

deve o médico procurar ao maximo evitar
a morte do paciente

Para a compreensdo da saude no contexto dos direitos fundamentais e sua afirmacao
como tal, cumpre analisar como essa condicdo estd concebida em um Estado
contemporaneo e as teorias que contribuiram para o seu atual estagio. Dois conceitos
podem ser extraidos da histéria dos direitos fundamentais, um de natureza filoséfica e
outro de natureza juridico-politica.
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Para Julia Ximenes (2001), na concepc¢do do Jusnaturalismo, em uma perspectiva
filosofica, os direitos fundamentais sao os direitos de todos os homens existentes desde
sempre: absolutos, imutaveis e intemporais. Implica dizer, para a corrente jusnaturalista,
os direitos fundamentais sédo direitos de todos os homens, independentemente do tempo
e do lugar (Andrade, 2019, p. 13).

Para o Juspositivismo, na perspectiva juridico-politica, direitos fundamentais sdo os
direitos do homem perante o Estado que séo objeto da Constituicdo (Miranda, 1999, p.
27). A constitucionalizacao dos direitos fundamentais resguarda os direitos do individuo
em relagdo ao Estado e aos demais membros da coletividade. Segundo o Professor
José Afonso da Silva (2016, p. 180), “direitos fundamentais do homem séo situacbes
juridicas, objetivas e subijetivas, definidas no direito positivo, em prol da dignidade,
igualdade e liberdade da pessoa humana”.

Estas concepc¢des tém implicacdo direta para a definicdo dos direitos fundamentais em
sentido formal e material. Entende-se por direitos fundamentais, em sentido formal, o
gue preceitua a perspectiva juspositivista: “a posicéo juridica subjetiva das pessoas
enquanto consagradas na Lei Fundamental” (Miranda, 1999, p. 134).

Os direitos fundamentais sdo, assim, um determinado grupo de direitos previstos
na Constituicdo que sdo considerados os mais basicos do ser humano. Sao os
direitos essenciais, basilares, prioritarios, sem 0s quais ndo se pode garantir a
dignidade do proprio ser humano. Assim, afirma-se que a dignidade da pessoa
humana é o fundamento ético do qual surge a noc¢éo de direitos fundamentais.
(Nascimento, 2022, p. 116)

Pode-se definir, entdo, direitos fundamentais como os direitos do homem, nas
dimens0es individual e coletiva, perante o Estado e os demais individuos no contexto
da Constituicdo formal e material (Bobbio, 2004). Os direitos fundamentais estdo
discriminados na Constituicdo Federal brasileira, no Titulo Il, bem como expressos e
implicitos em todo o corpo constitucional. Merece destaque o teor do § 1° do artigo 5°
da Constituicdo de 1988, que prevé a aplicacdo imediata dos direitos fundamentais,
independentemente de configurarem direitos, liberdades e garantias ou direitos
econdmicos, sociais e culturais.

Os direitos fundamentais, como direitos humanos, sdo anteriores ao préprio Estado e a
sociedade (Jusnaturalismo). Contudo, em face das constantes violagbes dos direitos
inerentes a convivéncia humana, houve a necessidade de declara-los através da
codificacdo (Juspositivismo), criando-se, assim, mecanismos de defesa contra as

arbitrariedades e atrocidades do que detinham o poder (Sarlet, 2018).

7

O direito a saude, como afirmado anteriormente, € um direito social fundamental.
Contudo, para compreender o seu alcance e valor, cumpre inicialmente estabelecer a
noc¢do normativa de saude.

Em 1948, foi criada a Organizagdo Mundial da

SOIEEICIE R D IEES  Saide (OMS), com a principal missdo  de
Organizacdo Mundial de Saude, levando

em conta ndo s6 as causas biol6gicas da

promover a garantia do direito a saude para todas
doenga, mas também, as causas sociais, as pessoas. Isto € crucial ndo s6 no que tange a
influenciou a maneira de ver o direito & discussdo e investigacdo das preocupacdes
saude nas sociedades modernas. envolvendo salude/doenca e a orientacdo das
politicas e sistemas de saude, como também para
a propria definicdo da nocdo de saude, relacionando-a ao conceito anterior do

componente social (Sampaio, 2003, p. 37).

De acordo com a OMS (1946) “a saude é um estado de completo bem-estar fisico,
mental, social e espiritual, e ndo consiste apenas na auséncia de doenca ou de
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enfermidade”. Constitui, ainda, o requisito basilar para a “felicidade, as relagbes
harmoniosas e a seguranca de todos os povos”.

Este paradigma contribuiu para a positivacdo do direito a salde em diversas
Constituicdes no ambito global, tais como Portugal, Espanha, Italia e Brasil. Importante
mencionar que em todas foi dado énfase a atuacao preventiva na area da saude como
um dos grandes fatores para a salvaguarda desse direito (Sampaio, 2003, p. 37).

A Conferéncia Internacional sobre Cuidados de Saude Primérios, organizada pela
Organizacdo Mundial de Saude (World Health Organization, 1978) em Alma-Ata,
Republica do Cazaquistédo, asseverou a "necessidade urgente de todos os governos,
todos aqueles que trabalham nas areas da salude e do desenvolvimento, e a
comunidade global para promover a saude de todas as pessoas no mundo”. Em seu
item |, estabelece: “A saude é a mais importante meta social mundial, devendo a sua
realizacao ser implementada por todos 0s setores sociais e econdmicos, além do setor
saude” (World Health Organization, 1978).

O conceito de saude formulado pela Organizagdo Mundial de Saude, levando
em conta ndo sO as causas biolégicas da doenca, mas também, as causas
sociais, influenciou a maneira de ver o direito a sallde nas sociedades modernas.
De igual modo contribuiu para a formulagcdo de um conceito juridico de saude e
seu enquadramento como direito fundamental. Assim, pode-se afirmar que a
saude, estado de completo bem-estar fisico, mental e social, € um direito
fundamental da pessoa humana frente ao Estado e aos demais individuos.
(Sampaio, 2003, p. 38)

2. Interface entre Direito, Medicina e Bioética

No atual modelo de sociedade, a interface entre Medicina e Direito esta cada vez mais
estreita, como por exemplo a regulacdo ja existente do Direito Médico, no ambito das
intervencdes médicas.

Como resultado, um novo campo de estudo vem se desenvolvendo para lidar com a
complexidade dos casos clinicos e padronizar condutas que possam passar a ser
previstas legalmente, com o intuito de proteger a dignidade da pessoa humana.

A Bioética é a disciplina que se propfe a estudar as questdes relativas a conduta
humana nas ciéncias da vida, portanto, se reveste de principios e fundamentos que
norteiam as a¢cdes humanas. Em sua vertente voltada as questdes da salde, a Bioética
Clinica ou Etica Pratica utiliza-se de métodos de resolucéo de conflitos morais no &mbito
da assisténcia médica, possibilitando ao profissional da Saulde eleger decisbes
prudentes e responsaveis.

Vivemos em uma coletividade plural e multiculturalista, sendo necessaria a interseccdo
de conhecimentos para estabelecer pontes que permitam abranger maiores
possibilidades.

A relacdo médico-paciente vem se transformando ao longo do tempo: a relagdo centrada
no médico, de carater paternalista, paulatinamente tem cedido lugar ao paciente como
protagonista. A autonomia da vontade do paciente cresce como referéncia ética para as
tomadas de decisdo, cabendo ao profissional o exercicio de um processo de
comunicacdo e de informacdo adequados para que, considerada a capacidade de
compreensdo do paciente, este possa eleger dentre as possiveis alternativas de
tratamentos, aquela que melhor atenda as suas necessidades clinicas.

Entretanto, quando a questdo se desloca para a judicializacdo desta particular relacédo
entre o médico e o paciente, nada contribui para que o vinculo de confianca e as
interven¢des médicas ocorram em um campo de harmonia ou a chamada “humanizacéo
da saude”.
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Com o aumento das demandas judiciais envolvendo o instituto da responsabilidade civil
nesse sentido, em determinados casos, constatado um dano efetivo para a vitima em
razdo de conduta culposa do agente, ndo é possivel demonstrar o nexo de causalidade
entre ambos, restando o lesado sem reparacédo. Para tratar dessa lacuna, surge a teoria
da “Perda de Uma Chance”.

Esse novo enfoque da classica teoria da responsabilidade civil consiste em uma criacéo
jurisprudencial francesa. Alguns doutrinadores, como se demonstrara adiante,
traduzem-na somente como “Perda de Uma Chance de Cura”, limitando sua aplicacédo
aos casos de responsabilidade médica.

Historicamente, como se vera adiante, em 1965 uma decisdo da Corte de Cassacao
Francesa utilizou pela primeira vez tal conceito. Tratava-se de um recurso acerca da
responsabilidade de um médico que teria proferido diagnéstico equivocado, retirando da

vitima suas chances de cura da doenca que lhe acometia.

A perda de uma chance vem se c_o_nflgurand_o’c_omo A Biosicallchal discipinalquerse
uma nova forma de reparacgéo civil de ato ilicito e propde a estudar as questdes
chama a atencéo pelo recente destaque tanto na relativas a conduta humana nas

doutrina quanto na jurisprudéncia, como se ciéncias da vida, portanto, se reveste
estudara de principios e fundamentos que

norteiam as a¢Ges humanas.

Promover uma assisténcia em saude de qualidade
no Brasil € um enorme desafio, pois o sistema de salde apresenta grandes proporc¢oes,
complexidades e alto custo, seja na esfera publica ou na privada. Além disso, o
atendimento médico a um paciente exige do profissional maxima diligéncia, afastando-
se tomada de decisGes precipitadas e empregando-se 0s recursos disponiveis
racionalmente para estabelecer o diagnéstico e, com isso, dar seguimento as demais
etapas da conducéo clinica.

O exercicio da Medicina implica a consideracdo de incertezas, o que exige do
profissional habilidades ético-clinicas para promover a melhor assisténcia possivel e
eleger os melhores cursos de acdes. Nesse sentido, justifica-se a importancia da
aplicacdo do método da deliberagcdo moral pelos profissionais nos casos de maior
complexidade, pois esses casos apresentam maior probabilidade de serem
judicializados.

3. Instituto da Perda de uma Chance

A nogdo de perda de uma chance & um conceito dificil de definir. Classicamente,
consubstancia a perda de uma oportunidade de uma acéo eventualmente favoravel. H4
mais de um século, a jurisprudéncia francesa suscitou a formulacdo de uma definicdo
nesse sentido. A Camara Criminal do Tribunal de Cassacao francesa afirmou que:

O dano resultante da perda de oportunidade, poderia em si mesmo, apresentar
um carater direto e certo cada vez que a oportunidade nao fosse aproveitada,
portanto, o evento favoravel ndo ocorreria, embora a realizagdo de uma chance
nunca é certa. (République Francaise. Cour De Cassation. Chambre Criminelle,
1975)

O precedente mais antigo no direito francés foi um caso apreciado em 17 de julho de
1889 pela Corte de Cassacao, que reconheceu o direito de uma parte a ser indenizada
pela conduta negligente de um funcionario que impediu o prosseguimento de um
procedimento e, assim, tirou da parte a possibilidade de ganhar o processo. A justica
francesa entendeu que a perda da chance para a parte demandante nédo foi apenas um
prejuizo hipotético, embora ndo houvesse certeza acerca da decisao que seria tomada
pelo tribunal no julgamento daquele caso. Em funcéo disso, a jurisprudéncia francesa
passou a reconhecer a existéncia de um dano certo e especifico pela perda de uma
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chance, determinando o arbitramento da indenizacdo em conformidade com a maior ou
menor probabilidade de sucesso final.

No que tange a responsabilidade médica, o principio da reparacdo da perda de
oportunidade foi empregado pela primeira vez em um julgamento da primeira Camara
Civil Francesa em 07 de fevereiro de 1965.

[...] o médico que falha em sua obrigacdo de informar ao seu paciente sobre as
possiveis consequéncias do tratamento proposto, priva o paciente de poder
desistir e ndo correr o risco, que foi concretizado pela lesdo resultante do
procedimento. (République Francaise. Cour De Cassation. Chambre Criminelle,
1975)

Neste sentido, trata-se de reparar a perda da chance que teria o paciente de n&o sofrer
um dano, caso se recusasse a se submeter a uma intervencdo apds ter sido
completamente informado sobre as possiveis complicacdes e sequelas do ato médico.
A partir da perda da chance, a pessoa é privada de uma esperanca futura, ainda que
seja impossivel saber se 0 dano ocorreria ou nao.

A perda de uma chance na area médica desenvolveu-se e foi além da simples san¢éo
ao descumprimento do dever de informar em funcéo de erro de diagnéstico e tratamento
gque fez com que o paciente perdesse a chance de recuperagao.

Flavio Tartuce (2021, p. 895) aduz que “a perda de uma chance esta caracterizada
guando a pessoa Vvé frustrada uma expectativa, uma oportunidade futura, que, dentro
da légica do razoavel, ocorreria se as coisas seguissem o seu curso normal”. Schreiber
(2020, p. 886) explica que “a teoria da perda da chance (perte d’'une chance) propbe
gue a vitima seja ressarcida sempre que configurada a perda de uma oportunidade de
obter certa vantagem ou evitar certo prejuizo”.

A chance implica necessariamente uma incognita — um determinado evento
poderia se produzir (as vitérias na corrida de cavalos e na acao judicial, por
exemplo), mas a sua ocorréncia ndo é passivel de demonstracdo. Um
determinado fato interrompeu o curso normal dos eventos que poderiam dar
origem a uma fonte de lucro, de tal modo que ndo é mais possivel descobrir se

o resultado util esperado teria ou nao se realizado. (Savi, 2012, p. 111)

=AM

No Brasil, ficou famoso o caso ocorrido no programa “Show do Milh&o”, apresentado por
Silvio Santos, na emissora SBT, em 15 de junho de 2000. Sucessivas perguntas eram
feitas ao participante, os acertos progressivamente conduziam ao prémio de um milhdo
de reais em barras de ouro. A participante Ana Lucia Serbeto de Freitas Matos decidiu
ndo responder a pergunta que lhe daria esse prémio, pois, em sua visdo, a pergunta
comportava mais de uma resposta. O relator do processo proferiu a decisdo de que
houve culpa da empresa, sendo cabivel, portanto, indenizacdo por perda de uma
chance.

Nos casos envolvendo o Direito Médico, a perda da chance néo substitui o nexo causal,
mas permite reparar o dano pela eliminacdo de uma probabilidade de o paciente ter o
tratamento adequado e evitar o agravamento de sua saude, ou até mesmo de alcancar
a cura. A perda de uma chance refere-se a um erro médico que faz com que o paciente
perca a oportunidade de evitar sofrimento desnecesséario ou mesmo de adiar a morte
por meio da preservacao de um padréo de vida aceitavel. Se é verdade que a ideia de
perder uma oportunidade esta ligada a ideia de dano, é igualmente intrinseca a ideia de
uma relacéo causal.

SituagcBes como a demora na solicitagdo de exames especificos para o
diagndstico, como a punc¢ao liquérica num caso de meningite, por exemplo,
retardariam a possibilidade de um diagndstico precoce, e, muitas vezes, haveria
a perda de uma chance de cura. A auséncia do médico ao parto podera privar a
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crianca da chance de nascer sem uma deformacéo. A ndo solicitacdo de um
exame de rubéola durante o exame pré-nupcial, por sua vez, privara o casal da
chance de evitar as consequéncias da rubéola congénita. (Correia-Lima, 2012,
p. 26)

A incerteza reside na prépria contribuicdo causal do médico com o resultado, uma vez
gue, em principio, o dano é causado por for¢a do curso normal da doenca em si, e nao
pela falha de tratamento. Por isso, esta espécie de perda de uma chance demandara
um esfor¢co doutrinério e jurisprudencial de flexibilizacdo de nexo causal, pela via da
admisséao de presuncéo de causalidade (Farias, 2015, p. 36).

4. Bioética Clinica

Em situagbes, como na urgéncia e na emergéncia, € que se sente a premente
necessidade de certos dispositivos que ndo deixem davidas quanto ao exercicio pleno
da Medicina. E no iminente perigo a vida, que o médico e paciente se encontram mais
desprovidos de uma legislacdo que os ampare. Assim, se um seguidor de uma
determinada religido recusa uma transfuséao de sangue, quando esse é o0 Unico meio de
escapar da morte, fica o0 médico na obrigacao de salvar-lhe a vida, enquanto o paciente
sente-se no direito de salvar a alma (Bustamante Alsina, 1997).

S pm.a,profisséo que penqtra na _in_timidade da vipla do
solicitago de exames, a puncio individuo e se estende a coletividade, necessita de
liquérica num caso de meningite, etc, um grande apoio juridico que Ihe dé seguranca e
retardariam a possibilidade de um garantia no exercicio de sua atividade. Sendo a vida
diagndstico precoce, e, muitas vezes, e a salde os bens mais nobres e mais protegidos,
:S;’:”a a perda de uma chance de além da legislacdo que regulamenta o exercicio
profissional médico e o comportamento dos
individuos ante a Medicina, é fundamental também
uma disciplina autbnoma e independente, o Direito Médico, para lancgar luz, discutir e
pautar as complexas questdes que circundam o tema (Bustamante Alsina, 1997). No
entanto, a disciplina isoladamente nédo seria capaz de oferecer subsidios suficientes
para todas as peculiaridades neste campo.

Em funcdo das mudangas que ocorreram no século XX, especialmente considerando-
se 0s avancgos cientificos e biotecnologicos na Medicina em particular, o que envolve
investigacdes cientificas em seres humanos, surgiu uma area do conhecimento para
oferecer respostas aos desafios ocasionados por essas transformacdes, a Bioética.

A Bioética consubstancia uma interface para viabilizar a implementagcdo dos avancgos
técnico-cientificos, em parte atravancados pelo atraso moral quanto a considerar o ser
humano como meio e ndo como fim em si mesmo.

A disciplina nasceu em 1970, nos Estados Unidos da América, sob dupla concepcéo,
atribuida ao oncologista e professor da Universidade de Winsconsin, Van Resselaer
Potter, e ao obstetra holandés André Hellegers, baseado em Washington (DC). Potter
conceituou-a sob uma abordagem biologica voltada ao meio ambiente, enquanto
Hellegers tratou-a sob a visdo médica.

N&o obstante, em 1927, em um artigo publicado no periédico alemao Kosmaos, Fritz Jahr
utilizou pela primeira vez a palavra ‘bioética’ (bio + ethik) para tratar do reconhecimento
de obrigacdes éticas ndo apenas em relacdo ao ser humano, mas a todos 0s seres
vivos. Esse texto, encontrado por Rolf Lother, da Universidade Humboldt, em Berlim, e
divulgado por Eve Marie Engel, da Universidade de Tubingen, também na Alemanha,
antecipa o surgimento do termo em 43 anos. No final do artigo, Fritz Jahr propde um
“imperativo bioético”: respeita todo ser vivo essencialmente como um fim em si mesmo
e trata-o, se possivel, como tal (Goldim, 2006).
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A Bioética Clinica, como tal, surge com André Hellengers que efetivamente introduz os
problemas éticos complexos do campo da Medicina, que envolvem dificeis tomadas de
decis@es diante de problemas morais.

Durante as décadas de 50 e 60, algumas das primeiras controvérsias publicas que
antecederam o surgimento da Bioética diziam respeito aos recém-nascidos portadores
de malformacdes graves, a manutencao de respiradores artificiais como suporte da vida
em pessoas em estado de coma, a reanimacao de pacientes com doencas graves ou
de prognéstico incerto, além das dramaticas polémicas surgidas a partir da invencao do
shunt arteriovenoso por Belding Scribner e do advento da maquina de hemodialise
(Gracia, 2010).

Nao havia consenso acerca do emprego de todos os recursos para salvar recém-
nascidos malformados com prognéstico reservado, se o respirador artificial deveria ser
mantido em todas os casos, se pacientes em parada cardiaca deveriam ou nao ser
reanimados e quais os doentes renais crénicos que deveriam ser beneficiados com a
nova tecnologia da hemodialise (Gracia, 2010).

Em 1962, com a criacao do primeiro programa de hemodialise na cidade de Seattle, em
Washington, como o numero de doentes renais era superior a capacidade de
atendimento, a grande controvérsia na sociedade americana era delimitar os critérios
seletivos que definiriam quais os pacientes a serem beneficiados pelo tratamento
salvador da vida.

Diante do impasse, a solucao foi criar um comité para determinar tais critérios de
escolha. O episédio foi considerado um divisor de 4guas entre o antigo legado da Etica
de inspiracdo hipocratica e aquela orientada pela Bioética, pois na pratica médica,
tradicionalmente, os dilemas eram resolvidos com base no principio absoluto de que
toda vida deveria ser salva, por ser sagrada. A partir desse momento, os médicos foram
postos na dificil situacdo de decidir quais pessoas teriam a chance de serem salvas e
guais receberiam a sentenca de morte (Figueiredo, 2011).

A Bioética Clinica busca encontrar condutas desejaveis no @mbito da relagdo médico-
paciente que possibilitem a maxima preservacao dos valores pessoais e individuais dos
envolvidos, afastando-se da Medicina paternalista (Carreiro, 2011).

Na pratica clinica, a tarefa de ponderar diante dos conflitos de valores ndo é simples e
demanda instrumentos capazes de solucionar os problemas éticos advindos da relacao
assistencial para dirimir ou mitigar as vulnerabilidades. A deliberacdo em Bioética € uma
dessas ferramentas capazes de tornar a pratica da Medicina mais humana e menos
defensiva. Equipes multidisciplinares, deliberando em uma participacdo coordenada,
ativa e coletiva, para auxiliar a tomada de decisdes em problemas morais, impulsionam
para a nova experiéncia profissional, voltada ao melhoramento ético das praticas em
saude, que contribua para o exercicio de uma Medicina mais humana e afetuosa
(Gomes, 2017).

Vale ressaltar que a Bioética Clinica ndo deve ser compreendida de forma separada da
Bioética em geral, sob o risco de esconder por trds das particularidades analiticas de
um caso clinico filosofias discutiveis enquanto referéncia moral de forma ampla. Por
outro lado, em razao de sua caracteristica pluralista, a Bioética — disciplina que dialoga
com as demais areas do saber, haja vista que nela estdo presentes 0os conhecimentos,
métodos e outras linhas de raciocinio pertencentes a diversas areas do conhecimento
— é alimentada também pelos dilemas que surgem no cotidiano da pratica clinica
(Figueiredo, 2011).
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5. Deliberac&o moral

Durante toda a vida, o ser humano estara diante de situaces de tomada de decisbes
gue integrem algum tipo de envolvimento moral, ainda que néo tao explicitamente, de
modo que, como consequéncia, ndo sejam identificadas as regras morais ou valores
gue deveriam guiar as acbes empreendidas. Como esses valores ou regras morais
estardo implicados de toda forma, o seu desconhecimento podera levar a tomadas de
decisdo inadequadas. Dai a importancia da Etica, para pontua-los e, assim, contribuir
na orientacdo de uma boa deciséo.

Um sistema moral é formado pelo o conjunto de principios éticos, regras morais e
valores que integram compdem a perspectiva integral de um individuo ou da prépria
sociedade. E importante distinguir claramente entre estes conceitos para aperfeicoar o
raciocinio e o processo de tomada de decises em questdes éticas.

Os valores séo crencas do individuo ou de um grupo acerca do que consideram
importante para sua vida, tanto nos aspectos éticos ou morais como nos que néo séo.
Consistem na base ou fundamento para a formulagéo de juizos que pautam as escolhas,
sejam quais forem. S&o adquiridos desde a primeira infancia, praticamente junto com o
aprendizado da fala até a fase da socializacdo, e se consolidam e ampliam com a
educacdo e acesso aos meios culturais e informativos. Existem situacdes em que as
pessoas ndo conseguem ter clareza de suas prioridades valorativas, como em situacdes
de doencgas mentais ou neurolégicas, ou quando ha baixa capacidade de cognicao.

As regras morais constituem pautas especificas para a acéo, orientando-a em situacdes
particulares que impliquem questdes morais. Estas regras devem se basear nos valores
e em principios éticos. Os principios éticos fazem parte da teoria ética normativa e
indicam como decidir entre regras e valores alternativos.

As decisBes médicas trazem consigo ambiguidades e incertezas, caracteristicas
comuns no raciocinio clinico, que exigem do médico aclarar o maximo de informagfes
para melhor conduzir a clinica.

De acordo com Diego Gracia (2019), a palavra “clinica” deriva da expresséo grega
“kline” que significa “inclinacdo”, “clima”, “climatério”,
sendo o significado mais comum “cama”. De klyne também  FaSEEILEEEEEREyRE DR RS
uma dessas ferramentas

vem o termo “clinico”. Clinica é a atividade realizada a -

. . . - L. capazes de tornar a pratica
beira do leito do paciente. E sempre uma atividade YIRS
concreta e individual. A sua missdo consiste em menos defensiva.
diagnosticar e tratar um paciente concreta e
especificamente. Nesse aspecto, difere da Patologia, que é o estudo das morbidades,
sendo importante ressaltar que a espécie (a patologia) é universal, mas o doente é
particular.

A légica da patologia, de acordo com 0s gregos antigos, € “apoditica” e “demonstrativa”,
tem um valor de verdade semelhante aos dos teoremas matematicos (detalhar), nao
admite erros tampouco incertezas, ao contrario da logica clinica, que é permeada pela
incerteza (Gracia, 2019).

O médico nunca sera capaz de esgotar a rigueza de uma realidade concreta. Por essa
razdo, o julgamento no raciocinio clinico contemplara, no limite, probabilidades, a
relacdo clinica entre médico e paciente sempre serd contextualizada na incerteza. A
certeza é impossivel diante de tantas possibilidades que um cenério clinico pode
promover, o que leva a afirmar que as decisées médicas ndo podem ser consideradas
de forma irrefutavel, sendo, no méaximo, razoaveis. Essa razoabilidade é a ponderacao
criteriosa dos principais fatores intervenientes, de forma a reduzir ao méaximo a
incerteza.
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Os gregos utilizavam a expressao ‘bouleusis’ para referir o processo de ponderacdo
razoavel de tomada de deciséo, que significa ‘deliberacdo’. Delibera-se para tomar uma
decisdo razoavel apds longo e detalhado processo de andlise, levando-se em conta o
contexto e as consequéncias, para eleger saidas que possam ser consideradas
prudentes (Gracia, 2019).

Deliberacéo e prudéncia sao as duas condicdes basicas do raciocinio pratico, da mesma
forma que demonstracdo e certeza o sdo para o raciocinio tedrico. Para os gregos
antigos, o exemplo paradigmético de raciocinio teérico € a matemética e, no que se
refere ao raciocinio pratico, a ética, a politica e as técnicas em geral (Gracia, 2019).

A clinica e a ética compartilham a mesma légica, ambas usam um tipo de raciocinio
semelhante cujas principais caracteristicas sao deliberagéo e prudéncia, em oposi¢éo a
demonstracdo e a ciéncia. Ninguém pode afirmar que as decisGes clinicas sdo
completamente verdadeiras ou que precisem ser corrigidas no futuro, além disso, na
pratica clinica, dois experientes profissionais, deliberando sobre o mesmo caso, podem
chegar a diferentes decisdes, o que caracteriza o tipico raciocinio prudente, pois admite
mais de uma solu¢cdo. O mesmo evento pode ser objeto de duas ou mais decisdes,

sendo todas prudentes, o que é préprio da clinica e da ética.

O processo deliberativo consiste em pesar 0s principios, os valores e as consequéncias
gue podem resultar da decisdo. Exige escuta atenta, esforco para compreender a
situacdo, interesse pelo problema, protecdo dos valores ao maximo e decisdes
prudentes, submetendo-se, ao final, a decisédo ao teste de consisténcia para saber se
efetivamente foi boa (Gracia, 2019).

O julgamento moral, assim como o julgamento clinico feito pelo médico, é
essencialmente empirico e concreto. Ambos seguem o principio de que a realidade
concreta é sempre mais rica do que a capacidade intelectual e, portanto, vai muita além
da inteligéncia.

O processo de tomada de decisdo em Medicina ndo equivale a uma equacdo
matematica pura, antes deve implicar uma andlise cuidadosa e ponderada dos principais
fatores envolvidos. Isso € o que tecnicamente é chamado de deliberacdo. A deliberacdo
clinica é realizada pelo profissional médico diante de um paciente especifico que
apresenta um quadro que admite posi¢cdes distintas quanto a decisdo a ser tomada. Na
deliberacdo ética, essas posi¢des técnicas geram conflitos de valores. A deliberagéo
ética, por ser ainda pouco conhecida no Brasil, € mais complexa e dificil, sendo que sua
falta acarreta um risco maior para a decisdo a ser tomada, com uma grande chance de
gue esta seja imprudente (Gracia, 2019).

A tomada de decisdo em Medicina exige deliberacdo. Ha profissionais que tomam
decisbes de forma reflexa, rapidamente, sem passar por um processo cauteloso
deliberativo (avaliando criteriosamente o paciente, ouvindo-o, identificando os valores
do paciente), baseando-se tdo somente no chamado “olho clinico”, cuja credibilidade
traduziria, em tese, sua “vasta experiéncia”’, como se isso fosse suficiente para indicar
competéncia profissional elevada e habilidade para “boas tomadas de decisdes”.

Para Pose (2011), o método deliberativo é baseado no conceito de valor e assume uma
perspectiva do construtivismo axioldgico, que se baseia na ética formal dos bens e na
obra de Xavier Zubiri, para quem € possivel construir e justificar de forma racional,
individual e coletiva, pela deliberacdo, uma escala de valores objetiva, universal e
hierarquica. Pela deliberacéo, é possivel universalizar categorias morais nao apenas
subjetivamente, mas também intersubjetivamente, por meio de um didlogo inclusivo de
todos os seres humanos.
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De acordo com Zoboli (2012), deliberar significa realizar consideracéo cuidadosa sobre
0s prés e os contras de uma determinada decisdo, antes de adota-la, ou seja, trata-se
de decidir claramente antes de agir.

7

Na Medicina, o resultado lesivo nem sempre € resultante de uma ma conduta
profissional, portanto o nexo de causalidade entre acdo e resultado precisa ser
analisado no contexto do processo de tomada de decisdo. As decisbes, neste ambito,
ndo podem ser fruto de uma experiéncia profissional apenas, de uma intuicdo, que até
s&o aspectos importantes, mas precisam estar associados a instrumentos éticos, como,
por exemplo, o0 método deliberativo.

A deliberacdo é um processo que envolve todos os participantes de uma decisao,
reconhecendo-os como agentes morais validos.

z

A certeza € impossivel diante de Nesse processo, cada individuo é obrigado a
tantas possibilidades que um cenario

clinico pode promover, o que leva a

fundamentar seus proprios pontos de vista e também
afirmar que as decisGes médicas n&o a ouvir as razdes dos outros envolvidos. O objetivo
podem ser consideradas de forma da deliberacdo ndo é, necessariamente, chegar a um
irrefutavel, sendo, no maximo, consenso, mas sim enriquecer a perspectiva
razoaveis. individual com a contribuicdo dos outros, o que
aumenta a maturidade da decisdo, tornando-a mais
sébia e prudente. Em um grupo de deliberacdo, é comum que os membros tenham
opinides divergentes sobre a solucao final do caso em apreco. No entanto, o confronto
entre suas razfes e argumentos modifica a percepcdo do problema por todos os
envolvidos. Esse é o ganho do processo de deliberacgéo.

E importante ressaltar que as decisbes morais n&o sdo totalmente racionais, uma vez
gue sofrem a influéncia de sentimentos, valores, crengas e outros fatores. No entanto,
devem ser razoaveis, ou seja, sabias e prudentes. A deliberacdo é o principal
procedimento para alcancgar esse objetivo. A deliberag&o obriga o individuo a considerar
0S outros, respeitando suas diferentes crencgas e valores, e 0 encoraja a justificar seus
préprios pontos de vista. Esse método tem sido tradicionalmente aplicado na Medicina
Clinica, ao longo da histéria ocidental, e também deveria ser o principal procedimento
para a Etica Clinica (Gracia, 2019). Conceitualmente, a deliberacdo é uma acéo
intelectual que tem por objetivo eleger um curso de acdo ou tomada de decisédo
prudente. Parte do principio que ndo existem decisdes tdo absolutas que ndo possam
ser modificadas, na tentativa de identificar a melhor deciséo possivel para cada caso
gue apresenta um conflito de valores.

Consideracdes finais

A classica relacdo entre médico e paciente tem acompanhado o ritmo das
transformacdes da vida em sociedade. As relacdes verticais e paternalistas vém sendo
substituidas por relacbes mais horizontalizadas, que prezam a multidisciplinariedade e
dao espaco a valores diversificados, também no cenéario médico, o que tem modificado
a forma de tomar decisdes. Os problemas éticos, quase ilimitados no contexto da saude,
levam o médico a refletir sobre novas habilidades. Além do conhecimento cientifico e
habilidade pratica para executar com exceléncia a arte médica, tornou-se essencial que
o0 médico inclua em seu repertério conhecimentos ético-clinicos para fundamentar suas
decisdes.

O aumento da judicializacao na saude, sobretudo implicando a relacdo entre médico e
paciente e também a Medicina defensiva, traz muito sofrimento moral ao médico e
afronta igualmente a dignidade da pessoa humana de quem estd na condigdo de
paciente.

Desde o surgimento da Teoria de Perda de Uma Chance, tornaram-se inimeros 0s
guestionamentos, muitos deles criados em funcdo da possibilidade da inseguranca
juridica, levando a aventureiras pretensfes e gerando consequéncias catastréficas.
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Parte desse receio advém de uma dificuldade de superar ideias ultrapassadas em
matéria de responsabilidade civil. Ainda é muito forte a ideia do tudo ou nada, sob o
argumento de que ou bem existe nexo causal entre a conduta e o dano ou nada deve
ser reparado, o que impede a possibilidade de identificacdo e reparacdo de outras
formas de dano que n&o centradas apenas no resultado final da acéo.

A defesa da mencionada teoria € valida porque ndo se prestar a reparar danos
fantasiosos, estimulando demandas judiciais tendenciosas. Sob seu viés, ndo se
intenciona acolher meras expectativas, que pertencem tdo somente ao campo do intimo
desejo, cuja indenizacgéo é vedada pelo artigo 403 do Cédigo Civil, mas sim a reparacao
de um dano concreto, gerado pela perda de uma possibilidade exitosa.

Diante dos temas analisados, este trabalho suscitou algumas reflexdes:

— O médico deve sempre observar o dever de cautela, usar o conhecimento e a
habilidade técnica com prudéncia, maximizar a beneficéncia médica, respeitar a
autonomia do paciente e promover uma assisténcia digna, sem deixar de
explorar os métodos diagnoésticos e terapéuticos disponiveis.

— A ciéncia médica ndo € exata, exige, portanto, maior cautela em relacdo aos
casos clinicos para que o paciente ndo deixe de receber o tratamento adequado,
a informacao correta e os devidos encaminhamentos para restaurar a sua saude
ou obter o controle dos sintomas que o aflige.

— O Direito precisa pautar-se em referéncias ou conhecer diretrizes que possam
demonstrar a conduta do médico de forma clara e compreensivel, sem adentrar
no mundo da ambiguidade e incertezas médicas.

— O instituto da Perda de uma Chance é de grande importancia para proteger o
paciente e os profissionais, cujo alcance deveria ser ampliado para casos de
diagnosticos inadequados que afetam a qualidade de vida do paciente e geram
custos financeiros elevados, emocionais e morais, em funcdo da ma qualidade
de vida do paciente que deixou de ser bem orientado, diagnosticado e tratado
no momento em que procurou o servico médico.

— O método da Deliberacdo Moral ndo tem o condado absoluto de assegurar que o
paciente ndo perdera a chance de ter sua salde recuperada ou sua morte
evitada, mas se o médico empregar o método para a tomada de decisdo nos
casos clinicos, o paciente receberd o melhor tratamento possivel e, muito
provavelmente, o tratamento humanizado adequado a sua necessidade clinica,
ao mesmo tempo que a conduta médica deliberativa lhe propiciara protecao
juridica e moral.

— O método da Deliberacdo Moral também tem funcdo pedagogica, pois pode
promover uma tomada de decisdo de alto envolvimento, com maior
probabilidade de ser a melhor decisédo, portanto.

— A implementacdo da cultura deliberativa na prética clinica, nos termos aqui
expostos, promovera a transformacédo do cenario de uma Medicina defensiva
para a Medicina humanizada.

A Medicina ja experimentou vérias “revolu¢des” ao longo de sua historia, mas nenhuma
delas esteve voltada para a insercdo de valores. Estamos na era da ética da
responsabilidade, ou ética do dever e neste contexto, precisamos entender que Nnosso
principal dever é proteger valores.

Tanto o instituto da Perda de uma Chance quanto o método da Deliberacdo Moral
constituem um justo meio para contemplar situacdes que ndo sao identificadas nas
andlises e julgamentos de tomadas de decisdbes médicas que exigem maior
conhecimento sobre situa¢cdes potenciais e que podem tirar do individuo a oportunidade
de ver atendida sua legitima pretensdo, mesmo considerando que o futuro é
contingente, sendo exatamente por essa caracteristica que € preciso deliberar. A
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deliberacdo tem significativo valor diante do futuro desconhecido, para afastar ao
maximo as incertezas e as ambiguidades que fazem parte da assisténcia clinica.

Esse trabalho insere o tema da delibera¢do no campo juridico, portanto, cabera novos
estudos para que seja melhor compreendido e aplicado nas decisfes juridicas no Brasil.
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En persona

Entrevista a la Dra. Beatriz Dominguez-Gil

Carlos Pose

Biografia

"% 1 La Dra. Beatriz Dominguez-Gil es licenciada en
™ Medicina y Cirugia por la Universidad de Salamanca.
Hizo la residencia en la especialidad de Nefrologia en
el Hospital 12 de Octubre de Madrid, donde ejercié
durante varios afios en el a&mbito de la Nefrologia,
participando activamente en el programa de
trasplante renal. Ha sido médico de la Organizacién
Nacional de Trasplantes (ONT) desde el afio 2006
hasta el afio 2017, en el que se la designo directora
general de dicha institucién. Por lo tanto, la mayor
parte de su vida profesional la ha desarrollado en esta
organizaciéon. Es dificil encontrar alguna actividad
profesional que no la vincule a la ONT.

Carlos Pose: jHola, Dra. Dominguez-Gil!l ;Qué tal esta? Ante todo, quiero
agradecerle el tiempo, que es oro, sobre todo en un cargo como el suyo, que nos esta
concediendo...

Beatriz Dominguez-Gil: jHola! ;Qué tal? Muchas gracias a vosotros.

CP: Hace anos hicimos una entrevista similar a esta a su antecesor, al Dr. Matesanz,
que estuvo en el cargo durante muchisimos afios, hasta el afio 2017, que es cuando
se incorpora usted. ;Coémo vivié el cambio en la direccion? Como usted ya estaba en
la Organizacién desde hacia afos, probablemente no fue un cambio muy brusco.

BDG: En realidad si supuso un gran cambio. Hasta ese momento gran parte de mi
actividad dentro de la ONT estaba centrada en la cooperacién internacional,
principalmente con paises anglosajones. Esta posicién dentro de la ONT, me permitia
tener una vision muy global de toda la organizacion, porque, por una parte, exportaba
lo que haciamos vy, por otra parte, lo que aprendia fuera lo importaba. De hecho,
estuve muy implicada en el desarrollo de programas muy novedosos, como el de la
donacion en asistolia, el trasplante renal de donante vivo, el trasplante renal cruzado,
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la figura del donante altruista... Todas estas novedades realmente eran programas
gue se estaban desarrollando en otros paises, y que importabamos aqui. En la ONT
siempre hemos estado muy atentos a los avances internacionales en materia de
donacion y trasplante, y hemos importado y exportado con éxito iniciativas y
conocimiento en esta materia. En cualquier caso, asumir la direccion de la
organizacion para mi fue un gran reto y un gran cambio. Por una parte, me senti muy
honrada de ser considerara por parte de mi predecesor y por parte de los
responsables de la toma de decisiones en aquel momento, la persona que podia
liderar y podia continuar con la direccion de la ONT. Por otro lado, senti una gran
responsabilidad, porque es muy dificil crecer y mejorar, pero es mas dificil mantenerse
en niveles de excelencia. Siempre se espera que sigamos creciendo y sigamos
mejorando, pero es poco conocido que tenemos una estructura muy reducida, unos
medios que no han crecido en consonancia con nuestra actividad, y mantener estos
niveles es complicado. Por tanto, asumi el cargo con orgullo, ilusién y sensacién de
responsabilidad. Me parecia importante que se hubiera respetado el concepto de que
tomara las riendas de la ONT alguien que la conocia desde dentro, y que se
mantuviera un perfil eminentemente técnico en la direccion, porque esto es muy
relevante para nuestro ambito. Es un organismo eminentemente técnico. Lleva mucho
tiempo y mucha capacidad de estudio alcanzar un conocimiento de cémo funciona el
sistema y puede ser una organizacion muy sensible a cambios en una direccién
diferente, quizd con un perfil menos técnico. Por lo tanto, todas esas son las
sensaciones que tuve llegado el momento.

CP: Entiendo entonces que tuvo un impacto personal, pero el modelo, las lineas que
se venian utilizando, etc. seguian siendo las mismas.

BDG: Efectivamente. Mi nombramiento le daba una continuidad a la organizacién en
cuanto a la forma de trabajar. Gran parte de lo que he aprendido se lo debo al doctor
Matesanz. Su forma de dirigir la organizacion y de dirigir la red fue exitosa, y es algo
gue yo he tratado de mantener, siempre con una filosofia continua de innovacion. Es
decir, manteniendo lo que funciona, pero con una apertura total a la innovacion, que es
muy necesaria en nuestro dmbito y que es un elemento caracteristico del modelo de
trasplantes en Espania.

CP: Volveremos sobre esto ultimo que me acaba de decir, pero queria ahora
detenerme en otra situacion que ha vivido toda Espafia, toda Europa, el mundo entero,
que es la pandemia por covid-19. Eso afecté muchisimo a todos los hospitales, a todos
los profesionales. ;A ustedes, particularmente, les afecté mucho?

BDG: Evidentemente, nos afecté de manera muy profunda. De hecho, fuimos el
segundo pais europeo en sufrir los efectos de la covid-19 y teniamos muy poca
informacion de China. Yo rapidamente me puse en contacto con Italia, que habia
sufrido el azote de la covid con dos semanas de anticipacion, y ellos sufrieron un cierto
declive de la actividad trasplantadora. Pero, de alguna forma, nosotros, viendo cémo
estaba afectando la covid a nuestros hospitales, supimos que iba a tener un impacto
muy importante, como de hecho lo tuvo de una forma brutal. Fue brutal para nuestro
programa, como ha ocurrido en la mayor parte de los paises del mundo. Pero nuestro
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programa, con las cotas de excelencia que hemos alcanzado, dependen de una serie
de programas que se han implantado en otros paises y que tensionan mucho a las
unidades de cuidados intensivos; por lo tanto, sabiamos que la situacion de
tensionamiento que se estaba viviendo en las UCIs iba a afectar de manera muy
importante al programa y, de hecho, en el afio 2020 la actividad decrecié
aproximadamente en un 23 por ciento. En los meses de marzo y abril, practicamente
la actividad se pard, pero es cierto que logramos recuperarnos de forma bastante
rapida. Pero, globalmente, en el afio 2020 se redujo en un 23 por ciento con respecto
a lo registrado en el afio anterior. No obstante, el afio 2020 terminamos con una
actividad muy superior a la de cualquier pais de nuestro entorno en época pre-covid;
es decir, evidentemente nuestro programa sufrid, pero fuimos capaces de detener el
impacto o de suavizar el impacto. En 2021 mejoramos un poco mas, en 2022
mejoramos un poco mas y, practicamente, nos recuperamos al 100%. Y en el afio
2023, en donacion, hemos crecido con respecto al afio 2019. Lo que pasa es que ha
crecido mucho la poblacién y, en tasa por millébn de poblacién, nos guedamos mas o
menos igual, pero en trasplante hemos superado cualquier récord o cualquier actividad
histérica. Hemos alcanzado un nivel superior a 5800 trasplantes. Era algo que nunca
habiamos hecho. jSuperar los 5.500 trasplantes en un afo! Por lo tanto, la
recuperacion ha sido muy importante.

Volviendo al covid-19 ¢Por qué cayo tanto la actividad trasplantadora? Bueno, por
motivos muy diferentes. Por un lado, porque muchos de estos pacientes fallecian en el
domicilio y no en el hospital. La patologia neurocritica descendi6 mucho en los
hospitales, o sea, el potencial de donaciéon habitual no se identificaba en los
hospitales. Por otro lado, porque la saturacion de las UCIs hacia imposible desarrollar
con normalidad los procesos de donacion y trasplante que tienen lugar en las unidades
de cuidados intensivos. Los donantes se identifican en las unidades de cuidados
intensivos y los receptores pasan sus primeros dias en ellas. En tercer lugar, por
miedo. En aquel momento no sabiamos si la covid se transmitia a través del trasplante
de 6rganos y qué impacto iba a tener en un paciente inmunodeprimido esa transmision
o esa enfermedad y, por otro lado, por cuestion de recursos humanos. Nuestros
coordinadores de trasplante son fundamentalmente intensivistas, con lo cual eran
requeridos para la atencion de pacientes criticos en los momentos peores de la
pandemia. Por otro lado, tuvimos muchas bajas de personal, que estaba aislado o
afectado, sin poder intervenir en los procesos de donacién de 6rganos y de trasplante,
asi como limitaciones logisticas para el desplazamiento de equipos. Es decir, se dieron
numerosas circunstancias que hicieron realmente complicado llevar a cabo esta
actividad. Quiza el mérito nuestro fue que, siendo uno de los primeros en vernos
afectados en Europa, fuimos también de los primeros que empezamos a elaborar
guias para lidiar con esta situaciéon, guias que actualizabamos de forma periédica y
muy rapida, segun mejoraba nuestro conocimiento de la enfermedad y de la patologia.
Una guia sobre como gestionar los programas, qué priorizar y qué no priorizar; otra
guia sobre qué hacer con respecto al screening de los donantes para sars-cov 2; qué
hacer con un resultado positivo; etc. Empezamos, ademas, a generar evidencia.
Elaboramos toda una recogida de datos de todos los pacientes trasplantados que
desarrollaban covid para entender qué impacto tenia en los pacientes trasplantados.
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Fuimos de los primeros paises en evidenciar que el paciente trasplantado era
especialmente vulnerable a la infeccion y, de hecho, esto ha sido clave a la hora de
priorizar a estos pacientes como poblacion de riesgo en las estrategias de vacunacion.
Y también fuimos de los primeros que demostramos que se podian utilizar con
seguridad érganos de donantes con PCR positiva para sars-cov 2, con series muy
amplias publicadas ya en la literatura cientifica y que han ayudado a otros paises a
flexibilizar sus criterios de aceptacion de estos érganos. Por lo tanto, esto justifica
mucho como fuimos capaces rapidamente de sobreponernos al impacto de la covid. Al
mismo tiempo fuimos capaz de reactivar todas las lineas que estaban justificando el
crecimiento imparable de nuestra actividad hasta ese momento. Y, por otro lado,
fuimos capaces de ayudar a muchos paises, sobre todo a los europeos y a toda
América, porque empezamos a hacer ya desde el principio reuniones virtuales con
nuestros colegas norteamericanos y latinoamericanos para explicarles lo que estaba
ocurriendo y como tenian que prepararse, con lo cual hemos sido capaces de ayudar a
otros paises a restablecer sus programas. Asi que fue una vivencia irrepetible. Espero
gue no se repita.

CP: Hicieron sin duda un enorme esfuerzo, un enorme trabajo que, de algin modo,
explica que el modelo de trasplantes en Espafia sea tan exitoso. En relacion a esto
queria preguntarle por esos factores que hacen que nosotros vayamos por delante de
otros paises y modelos ;Qué medidas se toman en este sentido?

BDG: Cuando explicamos el éxito del programa de trasplantes es importante decir que
tenemos dos factores basicos: uno es la solidaridad de la ciudadania y el otro es
nuestro Sistema Nacional de Salud, publico y de caracter universal, que permite que
cualquier persona que reside en Espafia y que necesita una terapia tan sofisticada y
tan costosa como es un trasplante pueda acceder a ello sin ningin tipo de
discriminacion. Esto es una base importante, porque trabajamos en un ambito en el
cual podemos entender la relevancia de la reciprocidad. Hoy por mi mafana por ti.
Porque se genera una sensacion de contribucién o, de alguna forma, una obligacion
de contribucién cuando todos tenemos acceso al trasplante, cosa que no ocurre en
otros paises. Las bases del modelo espafiol de donacién y trasplante son dos: por una
parte, la organizacion, que es el modelo basico de trasplante Espafia y, por otro lado,
la innovacién. Entonces, ¢,por qué hablamos de la organizacién? Porque realmente el
modelo espafiol es un modelo de gestién, es un modelo organizativo de gestién de un
proceso de alta complejidad, que es la donacién de personas fallecidas. Partamos de
la base de que hay pocas personas que fallezcan en condiciones de ser donantes de
organos. Para ser donante de érganos hay que fallecer en términos generales en una
UCI y conectado a ventilacion mecéanica, y hay muy pocas personas que fallezcan en
condiciones de ser donante. Solo entre un 1 y un 2% por ciento de las personas que
fallecen en un hospital, fallecen en estas circunstancias. Por lo tanto, por mucho que la
poblacion quiera donar, si no se identifican sistematicamente estas situaciones
excepcionales de fallecimiento, si no se hace una aproximacion profesionalizada a una
familia en duelo y se desarrollan el resto de las fases del proceso de manera
impecable, no ocurre nada, por mucho que se quiera donar. EI modelo espafiol
realmente radica en organizar bien ese proceso. ¢(¢Cémo lo hacemos? Pues se
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sustenta en lo que llamamos las unidades intrahospitalarias de coordinacion de
trasplantes. En cada hospital donde existe una potencialidad de donaciéon hay una
unidad intrahospitalaria responsable de ese proceso y de la deteccion proactiva, no
solo reactiva, sino proactiva de posibles donantes o de personas que fallecen en
condiciones de ser donantes. Estas unidades estan lideradas por intensivistas que son
precisamente profesionales que trabajan en las unidades donde van a surgir las
oportunidades de donacion. Todos estos coordinadores, todas estas unidades estan
apoyadas en su labor por las coordinaciones autondmicas de trasplantes y por la ONT.
Aunque dependemos de administraciones diferentes, funcionamos de manera
coordinada y en red y, ¢qué apoyo le damos a estos coordinadores? Pues, en primer
lugar, participan las coordinaciones autondmicas en la designacion de profesionales
con el perfil adecuado y las habilidades adecuadas, porque tienen que tener no
solamente conocimiento, sino también actitudes. Deben tener un perfil muy particular.
En segundo lugar, tanto las coordinaciones autonémicas como nosotros les tratamos
de garantizar una formacion continuada. A esta red les proporcionamos guias,
protocolos de actuacion, de tal forma que les ayudemos rapidamente a adaptarse a los
avances en el conocimiento cientifico-técnico en nuestro ambito y evaluamos
continuamente los resultados de la red; es decir, que hacemos una auditoria continua
del potencial de donacion. Evaluamos por qué se producen pérdidas en el proceso y
tratamos de implementar intervenciones para la mejora a nivel local, a nivel de
comunidad autbnoma y a nivel de pais. Este apoyo continuo es de alguna forma lo que
nos permite continuamente mejorar. Por otro lado, a la hora de llegar al publico hay
una combinacién de dos factores: uno, que ya hemos mencionado, la formacién de los
profesionales para tratar a una familia en un momento de duelo. En ese momento
nuestra mision es dar apoyo a esa familia. Y, por otro lado, tratamos de llegar al
publico, pero no llegamos al publico a través de campafias promocionales, que son
muy costosas y que no tienen un efecto demostrado en la valoracién de la ciudadania.
Con respecto a la donacion, lo que hacemos es trabajar de manera continuada con los
medios de comunicacién. Los medios de comunicacion sienten realmente mucha
curiosidad por el ambito de la donacién y el trasplante y, lo que hemos tratado de
hacer en Espafia es estar continuamente disponibles para ellos, darles formacion,
tratar de que vean la importancia del impacto de una noticia negativa y la
responsabilidad subyacente, y la importancia de noticias positivas, de tal manera que
hemos trabajado con los medios de comunicacion de una forma que se han convertido
en auténticos aliados a la hora de promover la donacién y el trasplante. Por lo tanto,
hay dos bases que son: una poblacion solidaria (de hecho, tenemos encuestas
poblacionales que nos dicen que hay un enorme apoyo a la donacién y que hay, en
general, una valoracion muy positiva del programa de donaciéon en Espafia); y un
Sistema Nacional de Salud publico y universal que cuenta con un modelo organizativo
y de gestion que pivota sobre el coordinador de trasplantes intrahospitalario
intensivista, apoyado por la ONT, y las coordinaciones autonémicas, y con un trabajo
continuado con los medios de comunicaciébn. A eso le tenemos que sumar la
innovacién, porque nos hemos encontrado en los Ultimos afios con cambios muy
importantes: se ha reducido la incidencia de muerte encefélica, ha habido cambios en
el cuidado de los pacientes al final de la vida, se ha producido un envejecimiento de
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nuestros potenciales donantes, que tienen mayor comorbilidad... Y ante todo esto, si
hubiéramos permanecido haciendo lo mismo que haciamos hace 10 o 15 afios
nuestros niveles de donacion se habrian desmoronado, no habrian seguido creciendo.
Por lo tanto, tenemos, en los Ultimos afios, un abordaje de la innovacion que ha sido
muy relevante: la puesta en marcha de diferentes programas que nos han permitido
seguir creciendo.

CP: La verdad es que todo lo que cuenta expresa muy bien que la organizacion es una
institucién con mucha alma, que las personas juegan un papel fundamental en ella y,
en fin, que la figura del coordinador hospitalario parece fundamental en la gestion de la
comunicacion con el paciente o familiar. ;Es una consecuencia del éxito de este
modelo el que haya cada vez mas lista de espera?

BDG: La lista de espera siempre se comporta de una forma paraddjica. Se tiende a
pensar que si se trasplanta mucho la lista de espera disminuye y, en realidad, como
usted adelanta, tiene el comportamiento inverso. En general, cuando trasplantamos
mas se flexibilizan los criterios de inclusion en lista de espera y aumenta el volumen de
la lista de espera. De hecho, la tendencia que objetivamos los Gltimos afos es que
crece la necesidad de trasplante. Esto nos ocurre fundamentalmente en el ambito
renal y en el ambito pulmonar. En el corazon esta relativamente estable la lista de
espera en los Ultimos afios y también en el pancreas. Y solamente ha tenido un
comportamiento inverso el caso del higado, y lo ha hecho por una intervencion de
salud publica. Cuando se puso en marcha el plan de la hepatitis C, que probablemente
convierta a Espafia en uno de los paises en erradicar la hepatitis C, lo que objetivamos
es que empezaron a disminuir las inclusiones en la lista de espera de pacientes por
hepatopatia asociada a la infeccion por el virus de la hepatitis C, e incluso pacientes
gue estaban en lista de espera fueron tratados con los antivirales de accion directa y
llegaron a ser excluidos de la lista de espera por mejoria, con lo cual el volumen de la
lista de espera hepatica a dia de hoy es muy inferior a la del afio 2015, que fue
precisamente cuando empezaron a entrar en la clinica los antivirales de accion directa.
Salvo el caso del higado, en que consideramos que poco a poco se revertird también
esa tendencia, porque van apareciendo nuevas patologias en las que esté indicado el
trasplante hepatico, en el resto de los drganos, sobre todo en el &mbito renal y en el
ambito del trasplante pulmonar, la tendencia ha sido al crecimiento de la lista de
espera, y son precisamente esos los 6rganos en los que mas ha crecido la actividad
trasplantadora. Por lo tanto, siempre vemos un comportamiento paraddjico de la lista
de espera: cuanto mas trasplantamos, al final, van aumentando, en general, las
necesidades o las indicaciones de inclusion en lista de espera.

CP: Analizando las guias elaboradas por los comités de ética asistencial se ve como
los criterios de inclusién y exclusiéon han ido variando, porque los criterios que se
utilizaban en los primeros comités (una de las referencias es el comité del hospital de
Seattle en el que se inicio el programa de hemodiélisis) reflejaban lo que eran los
valores de la sociedad media-alta americana. Fueron unos criterios que después
salieron a la luz y fueron muy criticados. ;Coémo esta el tema de los criterios de
inclusién y exclusion en la actualidad?
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BDG: Quiza lo mas destacado ha sido el criterio de la edad. Tradicionalmente se
establecian unos limites de edad para el trasplante que se van retando de alguna
forma a lo largo del tiempo, lo cual es légico, porque se va produciendo un
envejecimiento de la poblacion y, al mismo tiempo, la calidad de vida de las personas
de edad mas avanzada también va mejorando, con lo cual se va cuestionando la
exclusion de la lista de espera por cuestion de edad. A esto se suma que también
nuestros donantes envejecen, con lo cual al final esos d6rganos procedentes de
donantes de edad avanzada normalmente nos permiten dar respuesta a receptores de
edad avanzada, en lo que llamamos una asignacion all for all. Los criterios de inclusion
en lista de espera normalmente se actualizan con las sociedades cientificas. Son las
sociedades cientificas las que van definiendo esos criterios y cada vez vamos viendo
como se flexibiliza mas la edad, y que también se van flexibilizando las inclusiones por
diferentes patologias. Por ejemplo, en el ambito hepéatico, el hepatocarcinoma, el
cancer de higado es un criterio de inclusién en lista de espera. Habia unos criterios
restrictivos que ahora mismo se estan poniendo en tela de juicio, sobre todo al ir
disminuyendo las indicaciones por otras patologias, como la hepatitis C, pero
evidentemente a la hora de definir estos criterios prima, por una parte, el criterio de
futilidad, o sea, no hacer un trasplante que no vaya a proporcionar un resultado
razonable. Pero, evidentemente, segin acumulamos evidencia y aumenta ademas la
disponibilidad de 6rganos para trasplante hace que la tendencia, en general, sea hacia
la flexibilizacion. Y yo espero que esa flexibilizacion vaya o continde en los proximos
afos.

CP: Hace arios producia serios conflictos considerar, por ejemplo, a un paciente
alcohdlico como demandante de un trasplante. ;Ha cambiado esta situacion?

BDG: Podiamos hablar de otro tipo de patologias, otro tipo de adicciones, pero esta es
bastante paradigmatica. Habitualmente lo que se requeria era un tiempo minimo de
abstinencia para que un paciente alcohdlico pudiera ser incluido en la lista de espera
y, ademas, se hablaba de un periodo muy especifico: un minimo de 6 meses. Esto,
ahora mismo, no tiene una consideracién tan estricta y, yo diria, ni tan simplista. Es
decir, ahora mismo se tiene mas tendencia estudiar el contexto actual del paciente,
atendiendo a su situacidn psicosocial, su situacion psicoldgica y el apoyo social y
familiar que tiene ese paciente. Se tiende a evaluar con expertos y con un panel
multidisciplinar de profesionales qué probabilidades realmente tiene este paciente de
permanecer fuera, de no recaer en esa adiccion en caso de procederse al trasplante.
Por lo tanto, ahora mismo, evidentemente, se respeta ese concepto de que tiene que
haber un compromiso de abstinencia, incluso cierta demostracién de la abstinencia,
pero no de una forma tan estricta ni tan simplista como en el pasado, sino atendiendo
a las circunstancias actuales del paciente. Su pasado evidentemente también se tiene
en cuenta, pero se hace una valoracion muy individualizada de cuales son los riesgos
de recaida o riesgos de mantenimiento. Por lo tanto, en este sentido también se tiende
a ser estricto en el mismo sentido que deciamos antes, de evitar la realizacién de
trasplantes fatiles o0 en personas con comportamientos que pueden poner en riesgo el
injerto, por ejemplo, por una mala adherencia al tratamiento que podria estar muy
vinculada a la adiccién al alcohol. Pero se hace una aproximacion mucho mas
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individualizada y profesionalizada a la hora de evaluar esa situacion de abstinencia,
teniendo en cuenta también un enfoque prospectivo y no solamente un enfoque
retrospectivo.

CP: Es logico que sea asi, porque, ademas, hay habitos de vida que no tienen el
simbolismo del alcoholismo, pero que tienen sus graves efectos también a medio
plazo, como puede ser la obesidad, y que sin embargo se tienen menos en cuenta a la
hora de establecer los criterios de inclusion y exclusion.

BDG: O, por ejemplo, la adherencia al tratamiento. Hay muchos factores que siempre
se tienen que evaluar cuando se incluye un paciente en lista de espera, porque no
olvidemos que tenemos algo que es Unico y es que el asignar un érgano a una
persona conlleva una responsabilidad para el paciente también, y un compromiso de
cuidar ese 6rgano. Por lo tanto, un paciente que entra en lista de espera tiene que ser
muy consciente de la relevancia de la adherencia al tratamiento, de la importancia de
tener habitos de vida saludables y, por tanto, de un compromiso de cuidado del
6rgano.

CP: Las listas de espera, como ya me ha estado diciendo, pueden variar, y a veces en
una direccion contraria a lo que pareceria 16gico. Y en muchos casos el trasplante de
organos hay que verlo en el contexto de una situacién catastrofica, en el sentido de
que siempre hay mayor demanda que posibilidades de trasplante, pues los érganos
siempre son escasos. Esto plantea la cuestion de qué podemos hacer para disponer
de mas organos. Es decir, ;estamos destinados a convivir con este déficit de 6rganos
0 se podrian abrir nuevas posibilidades? ; Qué piensa?

BDG: Hay diferentes estrategias. Evidentemente, tal y como se comporta ahora mismo
la carga de enfermedad, la necesidad sabemos que va a seguir aumentando. También
sabemos que el &mbito de la donacién se encuentra con la relativa complicacion de un
envejecimiento del potencial donante, un descenso en la incidencia de muerte
encefélica y, por lo tanto, esa falta de balance entre oferta y demanda va a continuar.
¢ Qué se puede hacer? Bueno, por una parte, muy importante, estrategias de salud
publica. No nos olvidemos de que el trasplante llega como consecuencia de una
enfermedad que se puede diagnosticar precozmente. Se puede tratar de evitar que
llegue a una situacion de insuficiencia organica terminal y esto requiere una atencién
primaria y una atencién especializada potente, que diagnostique precozmente las
enfermedades y ralentice la progresiéon, siempre que esto sea posible, a enfermedad
organica terminal. Pero bueno, siempre vamos a tener pacientes en situacion de
insuficiencia organica avanzada. ¢En qué podemos trabajar? Nosotros seguimos
trabajando en medidas que nos permitan aumentar la disponibilidad de érganos. En
los afios pasados hemos trabajado con la donacién en asistolia. La donacion en
asistolia ha sido realmente el tipo de donacién que mas nos ha permitido crecer en los
tltimos afios y la que nos va a permitir crecer fundamentalmente en los afios
venideros. Basicamente es la donacion a partir de personas que fallecen tras una
parada cardiorrespiratoria y, por lo tanto, técnicamente mas compleja porque esos
6rganos quedan sin flujo, y entramos en un proceso en el que se lucha contra el
tiempo para preservar la viabilidad de los 6rganos. Pero al mismo tiempo permite que
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pacientes que fallecen en estas circunstancias por diversas patologias puedan ser
donantes. Por lo tanto, tenemos que seguir insistiendo ahi, tenemos que seguir
insistiendo en el trasplante exitoso de 6rganos de personas de edad avanzada o muy
avanzada, para lo que vamos a requerir, ademas, técnicas de preservacidn mas
sofisticadas, etcétera. Tenemos que seguir trabajando por la incorporacion de nuevos
centros al programa de donacion, por ejemplo, centros privados o centros comarcales,
gue ahora tienen una participacidén mas tangencial en este programa. Y, por supuesto,
evitar todo tipo de pérdidas que puedan ser evitables, por ejemplo, donantes perdidos
por contraindicaciones médicas que con el tiempo sabemos que no son tales. Por lo
tanto, tenemos muchas lineas identificadas en las que tenemos que seguir trabajando.
Otra linea importante seria evitar la pérdida de los 6rganos una vez trasplantados y
aqui, el llegar a la tolerancia inmunolégica del trasplante sin inmunosupresién y el no
reconocer como extrafio el 6érgano implantado, es una estrategia vital, porque ahora
sabemos que estos érganos tienen fecha de caducidad. Mas tarde o mas temprano, el
6rgano se pierde, normalmente porque nuestro organismo de forma continua, aunque
no clinicamente, va atacando a ese 6rgano y ese Organo va perdiendo su
funcionalidad con el tiempo. Necesitariamos érganos que no tuvieran esa fecha de
caducidad, y esto pasa por la tolerancia inmunolégica. Y aqui tenemos lineas de
investigacion muy potentes. Y de cara a medio y a largo plazo habrd que buscar
alternativas al trasplante convencional. En los Gltimos afios se han producido grandes
avances en el ambito del xenotrasplante o el trasplante interespecie, con 6rganos de
grandes animales, cerdos modificados genéticamente, y que podrian dar el salto a la
clinica en los préximos afios, como hemos evidenciado por los trasplantes que se han
efectuado ya en personas en muerte encefalica para demostrar que estos érganos no
sufren el rechazo hiperagudo que habia determinado el fracaso de intentos previos de
xenotrasplante o, incluso, de trasplantes clinicos. Ya son dos los trasplantes cardiacos
de cerdos modificados genéticamente que se han efectuado con un objetivo
terapéutico. De momento, con unos resultados limitados, pero que nos hacen
vislumbrar estudios bien disefiados que nos demuestren la seguridad y la eficacia de
esta estrategia. O la generacion de érganos bioartificiales. Por ejemplo, la utilizacion
de grandes animales como incubadoras de 6rganos humanos o mediante la impresién
3D o la utilizacion de matrices de 6rganos no validos para trasplante poblados con
células madre. Hablamos de la posibilidad de regenerar o de generar estos 6rganos
gue, ademas, serian de alguna forma 6rganos a la carta generados a partir de células
pluripotenciales del propio receptor, con lo cual el drgano no se identificaria como
extrafio. Bueno, tanto la linea del xenotrasplante, como la linea de los 6rganos
bioartificiales o totalmente artificiales (pancreas artificial, rifidén artificial) son lineas de
trabajo que estan ahi pero que todavia van a tardar mucho tiempo en llegar a la clinica
y, probablemente, va a llevar tiempo demostrar que nos proporcionan los mismos
resultados que logramos ahora con el trasplante tal y como lo conocemos y, de una
manera que, ademas, sea sostenible para el sistema sanitario. Si nos llegan estos
xenotransplantes, pero nos llegan a un coste absolutamente inasumible por el sistema,
va a haber que seleccionar mucho qué pacientes son candidatos para recibir este tipo
de intervenciones. Por lo tanto, queda mucho trabajo, 0 sea, mucho camino por
recorrer y yo creo que tenemos por delante mucho trasplante convencional y con
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lineas en las que tenemos que seguir trabajando, como en la preservacion de érganos
y la generacion de tolerancia inmunolégica.

CP: Son todas ellas lineas muy prometedoras. Queria preguntarle por otro tipo de
trasplantes, los trasplantes no vitales, que afectan a una mano, al utero, a la cara.
¢ Qué opinién tiene la Organizacion sobre este tipo de trasplante con los que, en el
fondo, se busca, digamos, mejorar la calidad de vida antes que la cantidad de vida,
puesto que la vida, como tal, no esta en peligro?

BDG: El trasplante de tejido compuesto vascularizado, que es como se llama al de
cara, brazos, piernas, Utero, etc., en general se considera que, en efecto, es un
trasplante no vital. Pero con algunas excepciones. Realmente van orientados a
mejorar la calidad de vida. La cuestiébn que nos planteamos aqui es cuanta mejora en
la calidad de vida proporciona esa intervencion como para hacerla asumible por el
paciente. Puesto que se va a someter a una cirugia importante, agresiva y, ademas, a
una terapia inmunosupresora de por vida. Cuando nos planteamos el trasplante de un
tejido compuesto vascularizado hay que valorar mejora en calidad de vida versus los
riesgos que asume el propio paciente. Y, por otra parte, lo que esté dispuesto a asumir
el Sistema Nacional de Salud. En el caso del trasplante de cara son personas que
realmente tienen agotadas todas sus opciones terapéuticas y realmente tienen una
calidad de vida extraordinariamente mermada. Todavia siguen siendo todos ellos
procedimientos experimentales, pero en este tipo de casos realmente el riesgo-
beneficio esté claro. Cuando hablamos de extremidades, si con una protesis se puede
suplir de forma razonable la funcidn, ese balance riesgo-beneficio no es favorable. Por
eso, por ejemplo, en el caso de las manos hablamos de procesos bilaterales, no
unilaterales: necesidad de un trasplante bilateral. Por lo menos, en Espafia. En otros
paises se han hecho implantes unilaterales. En Espafia, bilaterales, y lo mismo ocurre
con las extremidades inferiores. Por lo tanto, estamos hablando de procedimientos que
en Espafia hemos realizado siempre que, realmente, la calidad de vida mejore de
forma muy sustancial como para justificar esos riesgos para el paciente relacionados
con la cirugia y con la inmunosupresién. Discusion aparte yo creo que requiere el
trasplante de uUtero. Y lo que voy a decir lo digo con toda la cautela de saber que
procedimientos que hace, a lo mejor, 10, 15, 20 afios considerabamos inaceptables,
como el propio trasplante hepatico cuando lo empezé a hacer Starzl, hoy se han
convertido en rutinarios. Quiza dentro de 10, 15 afios lo veamos de otra manera, pero,
hoy en dia, el trasplante de Utero requiere una histerectomia mas agresiva. Requiere
el implante en una mujer que no puede tener descendencia por ausencia de Utero o
por un Utero escasamente desarrollado. Fundamentalmente estamos hablando del
sindrome de Rokitansky. Se trata de un embarazo que transcurre en el contexto de
una inmunosupresion y, posteriormente, cuando ya se ha llevado a cabo el nimero de
partos exitosos (normalmente en Espafa, esta planteado en el procedimiento que se
ha autorizado hasta dos embarazos) se quitaria el injerto, seria una histerectomia de
ese Utero trasplantado, porque ya habria cumplido su funcién y no tendria sentido
mantener a esa mujer con inmunosupresion durante el resto de su vida. Claro, esto
supone que ponemos en riesgo a una donante, al feto y a una receptora con el
objetivo de posibilitar una maternidad. A nosotros, a la ONT, hoy en dia nos parece un
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procedimiento un tanto desproporcionado. No obstante, nuestra funcion en este
aspecto ha sido proporcionar todas las garantias de calidad, seguridad y proteccién
gue podemos dar, hasta en el caso de una innovacion terapéutica que no esta ausente
de conflictos y de cuestionamientos. Hasta el momento se han efectuado dos
procedimientos en nuestro pais, mas en otros paises europeos y en Norteamérica,
pero sobre todo en Suecia y en Norteamérica y, bueno, estamos haciendo un
seguimiento muy estrecho tanto de la donante y de la receptora, como del feto en un
procedimiento que tiene un caracter absolutamente experimental y, posteriormente, ya
se vera qué enfoque se le da de cara al futuro a este tipo de intervenciones, pero es
cierto que a dia de hoy, efectivamente, una mujer que no puede ser madre por falta de
Utero tiene una enfermedad, una infertilidad, ¢ justifica esta enfermedad o este impacto
que tiene esta enfermedad sobre esa madre y sobre su entorno familiar el realizar este
tipo de intervencién? Pues esto es algo que es debatible a dia de hoy, con unas
premisas que se ha especificado en el protocolo que se ha autorizado para el Hospital
Clinic de Barcelona. Estamos intentando garantizar la proteccion de la donante, de la
receptora y del feto. Y, bueno, pues con este procedimiento experimental, una vez se
completen los casos que se van a realizar, se rediscutird qué abordaje se le da en el
Sistema Nacional de Salud, pero es un procedimiento que no esti exento de polémica.

CP: Son, ademas, los dos unicos casos que se conocen en Espana, que han salido en
prensa y que tienen poco recorrido, evidentemente, para hacer una evaluacion
exhaustiva. ;Hay mucha demanda, o esto va muy despacio?

BDG: Si, hay demanda, porque el sindrome de Rokitansky lo padecen, creo recordar,
una de cada 4.000 mujeres y si que hay demanda de este tipo de trasplante, aunque
no tanto, evidentemente, como otro tipo de érganos. Por eso se requiere de un debate,
de una discusion para ver qué enfoque se da finalmente a este programa. Nosotros,
por ejemplo, en la ONT y en la comision de trasplantes del Consejo Interterritorial, no
gueriamos cerrar la puerta a la donacion de fallecida, para evitar riesgos a una mujer
en vida o, en caso de recurrir a la donante en vida, hacerlo en mujeres menopausicas
0 muy cercanas a la menopausia para garantizar que realmente han cumplido su
deseo gestacional y que no son mujeres jovenes que, posteriormente, aunque hayan
sido ya madres, pueden revertir su decision. Y, evidentemente, ese es el aspecto en el
gue mas hemos insistido a la hora de modular el protocolo del centro ya referido.

CP: Me gustaria que me contara su experiencia desde su puesto en la ONT acerca de
un problema que en ética tiene cierta importancia: la cuestion de la identidad. Es
habitual sostener que la identidad de las personas se va construyendo a partir de un
sustrato biolégico o genético. El sustrato es la base de la primera identidad, pero lo
que realmente constituye la identidad auténtica es el conjunto de valores que el
individuo va eligiendo, que muchas veces no distan mucho, todo sea dicho, de los
valores de su entorno, de su comunidad, de su cultura. De ahi que no sea tan
importante qué valores se tienen, cuanto qué se hace con ellos o a partir de ellos. Eso
es lo realmente importante. Porque con los mismos valores se pueden hacer cosas
muy distintas, y hasta opuestas. Por eso la ética no trata de los valores, sino de los
deberes, de lo que cada uno debe o no debe hacer. Hay en esto una gran confusion.
Pero, en fin, no quiero alargarme mas en este punto. A lo que voy es a que me diga
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cual es su experiencia en trasplantes de cara y como puede influir en la identidad de
una persona ¢Se le ha planteado este problema en alguna ocasion? ¢;Tiene alguna
experiencia con algun paciente?

BDG: No mucha, no demasiada, pero si que es importante tener en cuenta que
cuando se hace un trasplante de cara, ese trasplante de cara se adapta a la estructura
facial subyacente, por lo tanto, no es reconocible la otra persona en el receptor. Esto
es importante porque, evidentemente, independientemente de la adaptacién de la
persona a su nueva imagen que, efectivamente, es un proceso duro para los
receptores, al mismo tiempo les recupera, les ayuda a recuperar su vida social porque
son personas realmente con caras destrozadas, que no tienen la posibilidad de hacer
una vida normal. Por lo tanto, la transformacion de su realidad es muy importante.
Tendran su propio proceso de aceptacion, pero es cierto que esa no es la cara del
donante, no es reconocible en el receptor en absoluto, porque se adapta toda la
estructura subyacente muy bien.

CP: Como ya me ha ido contestando a varias cuestiones que tenia anotadas, damos
un saltito y vamos a ir terminando con algunas preguntas obligadas. ;Cémo afecta o
esta afectando la Ley Organica 3/2021, conocida como la ley de la eutanasia, a los
tfrasplantes?

BDG: Realmente, nosotros, lo que hacemos desde el Sistema Nacional de Donacion y
Trasplante es adaptarnos a esta nueva realidad. Cuando entra en vigor la ley de
regulacion de la eutanasia, en el afilo 2021, nosotros sabiamos que iban a llegar
peticiones de pacientes que solicitaban la prestacion de ayuda para morir y que
verbalizan su deseo de ser donantes péstumos de 6rganos. En otros paises que ya
tienen regulada la eutanasia desde hace mas afios se habian puesto en marcha
protocolos de donacién tras la prestacion de ayuda para morir y sabiamos que era
factible. Y que, ademas, teniamos organizado el sistema gracias a la donacién en
asistolia de manera que, en cualquier hospital del pais, realmente se podria posibilitar
la donacion de organos en este escenario de fallecimiento. La Ley de Eutanasia entra
en vigor en julio y rapidamente nos llegan las primeras peticiones. Lo que hicimos en
principio, cuando entra en vigor la ley es, previendo qué iba a ocurrir, dimos una serie
de recomendaciones generales a los coordinadores y posteriormente ya hicimos un
protocolo a nivel nacional para armonizar la practica en todo el territorio, con un
objetivo muy claro: nuestro objetivo es que la persona que quiera recibir la prestacion
de ayuda para morir y quiera ser donante sea la protagonista. Evidentemente esto se
hace porque hay pacientes en lista de espera, pero todo va orientado a que nuestro
sistema tiene la obligacion de posibilitar que se cumplan los dos deseos de esa
persona, el recibir la prestacion y el ser donantes y, por lo tanto, cuando hablamos de
donacién tras eutanasia no hablamos de una nueva via o forma de obtencién de
organos para trasplante que, efectivamente, lo es, sino realmente como una
adaptacion de todo el sistema para permitir que estas personas que desean ser
donantes y lo verbalizan, en general, en primera persona ante la inminencia de su
propia muerte, podamos cumplir con su deseo. En realidad, hemos desarrollado el
protocolo y lo hemos implementado de una forma, yo diria, casi vertiginosa porque han
sido numerosos los pacientes que han solicitado ser donantes en estas circunstancias
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de fallecimiento. Lo hemos conseguido en, practicamente, todas las comunidades
autobnomas ya y, en general, con una aceptacion por parte de la sociedad, que es lo
gue reflejan los medios de comunicacion, muy adecuada desde que entrara en vigor la
Ley de Eutanasia. Hasta diciembre de 2023 han sido 90 las personas que han sido
donantes de Organos tras fallecer en un contexto eutandsico y han permitido la
realizacion de 249 trasplantes de todo tipo de 6rganos, por lo tanto, nosotros de
alguna forma estamos un tanto abrumados porque pensdbamos que ibamos a tener
algunos casos, pero no el numero de casos que hemos tenido y, realmente, siempre
todo movilizado por los propios pacientes que han expresado su deseo de ser
donantes en estas circunstancias.

CP: Otra pregunta obligada que nos atarne a todos los que trabajamos en el campo de
la bioética tiene que ver con el comité de ética que tiene la Organizacion. Pidiéndole
un esfuerzo de sintesis, porque seran muchas horas las que pasan reunidos en un
comité, ¢;cuales son los asuntos o problemas recurrentes a los que tienen que
enfrentarse?

BDG: EI comité tiene dos funciones: por una parte, asesorar a la ONT y a la Comision
de Trasplantes del Consejo Interterritorial en los aspectos éticos de diferentes
procesos o situaciones que van surgiendo a lo largo del tiempo, por ejemplo, donacion
tras eutanasia. El protocolo de la donacion tras la eutanasia fue objeto de toda una
evaluacion por parte del comité de expertos en bioética de la ONT, que ademas se
encargd de todos los aspectos éticos de los protocolos nacionales de trasplante de
Utero, de donacion en personas con enfermedades neurodegenerativas, etc. Este
comité estad conformado por expertos en bioética, personas de la red de donacion y
trasplante y expertos juridicos, y hace una evaluacion de los aspectos éticos para
ayudarnos a abordarlos de la forma mas adecuada en todos los protocolos que se
desarrollan y, por otro lado, tiene una funcion consultiva. Cuando un profesional de la
red se encuentra ante un determinado problema ético que no esta abordado en los
documentos que hemos ido elaborando, puede hacer ese tipo de consulta, lo cual nos
sirve, por una parte, para ayudar a ese profesional, pero, por otro lado también, inspira
el desarrollo de determinadas recomendaciones. No hay temas recurrentes, la verdad
es que los temas que se consultan son bastante variados. Recuerdo, por ejemplo, un
caso particular de cémo proceder en una mujer en muerte encefalica que estaba
embarazada. En las primeras semanas de embarazo y, desde un punto de vista ético,
se abordaba el proceso en funcion de las semanas, el tiempo de gestacién y otros
aspectos relativos al consentimiento, a la donacion de determinadas sustancias de
origen humano, pero son realmente consultas muy variopintas porque son pocas las
que se salen de aspectos que ya tenemos contemplados en protocolos a nivel
nacional.

CP: Por ultimo, ¢cuales son los retos del futuro, qué planes esta elaborando la
Organizacion Nacional de Trasplantes?

BDG: Por una parte, siempre tenemos el aspecto de la cantidad, de responder a
nuestras necesidades en ese entorno que ya les decia que nos impone retos por la
caida de la muerte encefélica, los cambios en los CIOD al final de la vida, el
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envejecimiento de los donantes, y el seguir potenciando la donacién en asistolia, el
donante mayor, la incorporacion de nuevos centros, centros privados, centros
comarcales, es decir, la expansion de la red y el evitar pérdidas evitables como los
donantes con tumores del sistema nervioso central, para lo que estamos haciendo un
protocolo nacional, los donantes covid, los donantes virus... Un montén de patologias
gue tratamos de delimitar bien. La seguridad de estos 6rganos para garantizar su
adecuada utilizacion... A ello tenemos que sumar todos los aspectos mas cualitativos.
Nosotros no podemos hacer ese crecimiento, una evaluacion muy pormenorizada de
la utilizacion de los 6rganos y los resultados post trasplante y aqui queremos trabajar
mucho en la sofisticacion de nuestros registros y la utilizacibn de las nuevas
tecnologias para tratar de continuar mejorando nuestros resultados postrasplante, y
asegurando adecuados resultados postrasplante y una linea de trabajo muy
importante, que creo que ahora mismo ya es obligada. Es sobredimensionar la
estructura de la red. La actividad ha crecido de forma casi exponencial en los Gltimos
afios y se ha ido complicando con nuevos programas e iniciativas, lo que hace que
nuestra red se haya quedado un tanto debilitada. Hemos, de alguna forma, muerto de
éxito, porque crecemos, crecemos, crecemos, pero la estructura no crece en
consonancia y yo creo que tenemos que sobredimensionar los equipos de
coordinacion y los equipos trasplante para mantener esta actividad. O seguimos
creciendo o va a ser muy complicado hacer frente a toda esta actividad. Y, finalmente,
un apoyo determinado a todas las lineas de investigacion de todas las alternativas al
trasplante de 6rganos tal y como como lo conocemos hoy en dia, y que creo que
hemos comentado anteriormente.

CP: Excelente, Dra. Dominguez-Gil. Creo que he tratado de consumir el minimo
tiempo posible, pero le agradezco que se haya extendido en muchas cuestiones que
tfodos los lectores de EIDON le agradeceran cuando lean esta entrevista.

BDG: Muy bien, muchisimas gracias.
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Corrado Viafora. La cura e il rispetto: Il senso della bioetica
clinica, Milano, FrancoAngeli, 2023.

Diego Gracia

Corrado Viafora ha sido el fundador y director
Corrado Viafora del Grupo de investigacion “Filosofia moral y
La cura e il rispetto bioética” en el Departamento de Medicina
Il senso della bioetica clinica Molecular de la Universidad de Padua, donde
ha dirigido durante mas de veinte afios el Curso
de Perfeccionamiento en Bioética. En la misma
editorial en que acaba de publicar este nuevo
libro, han aparecido con anterioridad
Introduzione a la Bioetica (2006; 22 de. 2012),
FrancoAngeli Morire altrove: la buona morte in un contesto
W e interculturale (2014), y junto con Enrico Furlan
y Silvia  Tusino, Questioni di vita:
un’introduzione alla bioetica (2019; 22 de.
2023). En la misma editorial acaba de aparecer
N el que ahora presentamos, La cura e il rispetto;
%MI/' il sqenso dellapbioetica clinica (2023). Hapsido,
STUDI E RICERCHE DI BIOETICA E SCIENZE UMANE ademés’ edl'[OI’ de IOS V0|UmeneS Hlstory Of
Bioethics: International Perspectives (San
Francisco, 1996) y Clinical Bioethics: A Search for the Foundations (Dordrecht, 2005).

Corrado Viafora propone y desarrolla en estos libros una tipica fundamentacion europea
de la bioética, centrada en el respeto de la dignidad del paciente como persona. En
todos ellos combina de modo muy logrado el enfoque filoséfico con el atenimiento a la
realidad clinica. De hecho hace constante referencia en este nuevo libro, como en los
anteriores, a casos clinicos concretos que ejemplifican los problemas éticos mas
significativos de la practica sanitaria. Ofrece ademas instrumentos de analisis vy
estrategias argumentativas para ayudar al andlisis de los casos en sus particulares
contextos, siempre con el objetivo de promover en todo lo posible el respeto a la dignidad
de los pacientes. El autor cita en su favor las palabras del cirujano y salubrista
estadounidense Atul Gawande: “Hoy disponemos de los sofisticados recursos de la
medicina moderna. Aprender a usarlos resulta dificil, pero sin duda lo mas dificil es
comprender los limites”.
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Corrado Viafora combina la exposicion teérica de los temas con la referencia continua
a casos clinicos. Estos casos proceden de los presentados por los participantes en sus
cursos universitarios y en los grupos de formacion permanente en las instituciones
sanitarias. En su mayor parte se trata de historias clinicas presentadas por los
estudiantes en sus cursos en la Universidad de Padua. Y otros proceden de las
reuniones de la red de Comités de ética clinica de la region del Veneto, que Corrado
Viafora ha iniciado y tutorizado durante muchos afios. De hecho, el autor agradece a los
participantes en esos diversos comités su ayuda, en especial al Comité de ética clinica
de la Clinica pediatrica de la Universidad de Padua.

El libro se compone de cuatro unidades o partes. La primera pone énfasis en la
importancia de la argumentacion como método para la toma de decisiones racionales o
razonables, en particular en una época de amplio y profundo pluralismo, como la actual.
La segunda parte la dedica al respeto del paciente como personay la tercera al analisis,
desde esa perspectiva, de los tres clasicos principios de la bioética, autonomia,
beneficencia y justicia. Partiendo de esas premisas, propone un método de andlisis ético
de los casos clinicos que se compone de las siguientes operaciones: recogida de los
datos clinicos relativos al diagnéstico, pronéstico y tratamiento; verificacion de la calidad
de la relacion clinica a partir de la informacion dada al paciente y del consentimiento de
éste; identificacion de los problemas propiamente éticos, a fin de concentrar el andlisis
en el problema ético mas relevante; identificacion de los cursos de accion posibles v,
finalmente, justificacion del juicio ético, integrando la apelacion a los principios, que
actuan como referentes, con el analisis de las circunstancias particulares del caso.

La tercera parte del libro se dedica al andlisis de los problemas que plantean el inicio y
elfinal de la vida. Frente a la tesis liberal que entiende el respeto como “no interferencia”,
Viafora enfatiza la importancia de entender el respeto como “acompafiamiento”. La
cuarta parte, en fin, se ocupa de la legislacién italiana sobre el consentimiento informado
y la practica clinica.

Decia Miguel de Unamuno que hay personas que hablan como libros y libros que hablan
como personas. Este que estamos comentando pertenece al segundo de estos grupos.
No en vano es el resultado de una vida entera dedicada al estudio y la docencia de la
bioética en instituciones sanitarias.
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José M. Prieto (Coord.), Psicologia y eutanasia, Madrid,
Editorial Sanz y Torres, 2023.

Pablo Iglesias

La ley de regulacién de la eutanasia (LORE), que entr6
en vigor el 25 de junio del 2021, supuso un hito para la
sociedad y en especial para la comunidad sanitaria. Se
genero un amplio debate que continua hasta el dia de
(NOUININ hoy. Una manifestacion de la atencion que suscita esta
it » ley son las Jornadas Sobre los nexos entre Psicologia
y Eutanasia, celebradas el 3 de junio del 2022,
convocadas por la division SET y la division de
Psicologia de la Salud del Consejo General de
Psicologia de Espana. La alta participacién de estas
jornadas evidencié el interés que este tema despierta
en el ambito de la psicologia. Este libro es una
recopilacion del contenido de las distintas ponencias
W il @ que tuvieron lugar en ese encuentro.

¥ ¢ DE ESPANA sanzy torres

Psicologia y Eutanasia

No vamos a encontrar argumentos a favor o en contra
de esta ley, ni deliberaciones o posicionamientos
morales. No es necesario. Quien desee profundizar en el ambito juridico puede consultar
la ley escrita y aprobada en el BOE; de igual manera, las deliberaciones sobre sus
implicaciones tienen también sus propios canales y protagonistas. En Psicologia y
Eutanasia se entrelazan analisis y datos que permiten conocer en mas profundidad la
realidad del acto eutanasico y sus conexiones con la psicologia.

El prélogo, redactado tanto en castellano como en inglés por José M. Prieto, coordinador
del libro, contextualiza todas las aportaciones que leeremos a lo largo de sus paginas.
Como escribe el propio autor, “la novedad de este libro es que prevalece la perspectiva
de Psicologia de Salud, asi como Psico-oncologia. Los aspectos médicos y éticos estan
en un segundo plano pues la ley deja clara las pautas de actuacion a seguir con las
personas que optan por dejar escritas sus ultimas voluntades. El propésito ha sido
avanzar”. Y efectivamente, a medida que avanzamos en sus paginas profundizamos en
esta perspectiva.
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La ley esta aprobada, ya es un hecho que la eutanasia forma parte de los servicios de
la cartera de salud en Espafia. Pero no han cesado los debates y las deliberaciones en
determinados ambitos sobre ella y aun todavia no parece que haya un consenso sobre
si era una peticién y urgencia social o ha sido innecesaria y dafiina.

Alo largo de los capitulos del libro se podra profundizar en el concepto de la eutanasia,
su historia y sus implicaciones. Veremos como hablar de eutanasia implica
necesariamente hablar de los Cuidados Paliativos, incluso se dedicara la ultima parte
del libro a éstos. Se evidenciara que no se puede hablar de eutanasia sin hablar de la
sociedad; la vida y los escenarios del final de vida; la muerte; los que mueren y el
morirse; la enfermedad; los pacientes; el sufrimiento; el duelo; el acompafiamiento o los
cuidadores formales e informales; las terapias; religiones e incluso metodologias de la
psicologia budista para afrontar el proceso de morir.

Aun en pleno siglo XXI hay muchos temas que se evitan abordar. No nos gusta, e incluso
rechazamos hablar de la muerte. Mucho menos estamos preparados para introducir en
la cartera de salud la oportunidad de pedirle a los profesionales sanitarios, encargados
de salvar vidas, que se encarguen también de poner fin a la misma.

Esto ha generado una division social entre los detractores y defensores de la ley,
creando polémicas que en muchas ocasiones carecen de argumentos solidos o
esgrimen argumentos falsos tanto por parte de unos como de otros.

Por ello parecen ineludibles las reflexiones y los analisis que este tema suscita en la
sociedad en general y es importante dar voz a los psicologos. Y de eso trata este libro,
de la realidad y los conocimientos que desde el ambito de la psicologia podemos
conocer.

Los once autores que participan en su creacion son profesionales de la Psicologia de la
Salud y la Psico-oncologia que tienen mucho que decir sobre este tema. Que
intervengan varios autores, todos ellos profesionales en activo y cercanos al tema
tratado, hace que aumente la riqueza y podamos encontrar pluralidad divulgativa.

El libro se divide en 3 partes. La primera parte, “Decidir morir no es decidir no vivir’ se
desarrolla en cinco capitulos: “ Psicotanatologia y Eutanasia”( José M prieto y Pedro
Altungy); “El proyecto vital al final de vida” (Isabel Aranda); “Complejidad emocional y
sufrimiento en procesos de fin de vida: la voluntad del paciente, el contexto familiar y
asistencial” (Francisco Cruz Quintana); “El deseo de adelantar la muerte: evaluacion y
acompanamiento clinico” (Helena Garcia-Llana) y “Cuidando al final de vida en edades
avanzadas” (Gloria Saavedra Mufioz).

En la segunda parte “Morirse es vivir dia si, dia también” encontramos otros cinco
capitulos: “Procesos adelantados de muerte: cuidadores y duelo” (Celia Ibafez del
Prado); “No entrar en panico: ayudando al equipo” (Jua Pedro Arbizu); “Perfil profesional:
psicologo/a paliativista” (Ismael Jamal Reche); “Técnicas psicoldgicas centradas en el
proceso de morir derivadas del budismo” (Patricia Diez Sanchez) y “De la buena muerte
a la muerte con dignidad. Las religiones ante la eutanasia y los cuidados paliativos”
(Juan Antonio Alvares-Pedrosa)

Por dltimo, la tercera parte se trata de un “Homenaje a los pioneros”, con el ultimo
capitulo titulado “Propuesta de un modelo integral para una intervencion terapéutica
paliativa” (R. Bayés, P. Arranz, J. Barbero y P. Barreto).
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Psicologia y Eutanasia fue publicado en el aino 2023, dos afios después de la aprobacion
de la ley. Su interés no se limita a los profesionales de la psicologia, sino que se extiende
a todos los profesionales de la salud y a la sociedad en general. Poder contar con libros
como Psicologia y Eutanasia supone un progreso para poder conocer y comprender un
tema que, en definitiva, nos afecta de una u otra manera a todos.
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Daniela Rojas, Béltica Cabieses, Alexandra Obach y Cecilia
Rodriguez, Palabras que cuidan: comunicacion social ética
y empatica en cancer. Santiago de Chile, Corporacion
Cancer de Mama, 2023.

Helena Garcia Llana

El cancer no es una prueba a superar, ni una
batalla mas que ganar en la vida. Tampoco viene a
ensenarnos nada. Es una condicion de salud
multifactorial, no siempre prevenible, que genera
una alta experiencia de sufrimiento en las
personas diagnosticadas y en sus familias. Sin
mas. La realidad del cancer es muy compleja y
aunque el panorama, afortunadamente, esta
cambiando, enfrentarse a ella no es nada facil.

PALABRAS QUE CUIDAN

comunicacion social ética y empdtica en cancer

Todavia existe mucha desinformacion alrededor de
como manejarse en el ambito comunicativo con el
cancer, creencias erréneas y esquemas sociales
en torno a como se "deberian" enfrentar las
distintas situaciones que envuelven este proceso
/- it & wen de adaptacion. Como sociedad, tenemos Ila
responsabilidad de crear nuevas narrativas sobre
la experiencia de vivir con cancer y todo el proceso de diagndstico, tratamiento,
seguimiento y final de vida que rompan la hegemonia de la lucha como actitud correcta
Yy que no generen dafos a la dimensidon emocional de la persona y su entorno.

Este libro es un desafio en su definicion. A veces se lee como un texto muy cercano a
lo académico, bien documentado y apoyado en datos, en unas ocasiones como una
guia educativa y en otras como un material para clinicos y/o comunicadores en salud.
Su presentacién acompafada de collages, creativos e inspiradores, a cargo de la
ilustradora Sophie Traeger, hace que quieras volver a él una y otra vez.

Sus editoras, una psicéloga, una enfermera, una antropdloga y una periodista, nos
ayudan a tomar conciencia de la complejidad del lenguaje en el area de salud. El
lenguaje que empleamos nos construye como personas y nos genera realidad. Esta
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obra nos recuerda que nuestra labor como comunicadores en salud debe estar al
servicio del ciudadano con cancer, de su dignidad, de su fragilidad y de sus fortalezas,
que conviven en el mismo nivel de importancia,

El libro esta divido en cuatro secciones que van desde la necesidad de promover la
participacion ciudadana hasta recomendaciones practicas ilustradas para comunicar en
cancer. Cada capitulo finaliza con unas ideas clave para comunicadores.

La primera seccién, “Cancer, ciudadania y el sistema de salud de Chile”, nos situa en la
realidad de América Latina en general, y Chile en particular, pais de las editoras. Esta
enfermedad es la primera causa de muerte en Chile. Es importante destacar la
participacion de diferentes voces ciudadanas y de pacientes en la construccién de
politicas de salud publica, especialmente en materia de cancer.

La segunda seccion, “Etica de las relaciones y de la comunicacién en salud con enfoque
global”, reconoce la ética del cuidado como marco para la comunicacion en salud. De
esta manera, los periodistas son moralmente responsables de favorecer la construccion
de una ciudadania informada verazmente, compasiva y solidaria en relacién al cancer.
El abordaje actual de esta enfermedad en los medios de comunicacién debe ser
revisitado con firmeza. Se deben crear nuevos paradigmas comunicativos alternativos
centrados en el cuidado donde exista una aceptacién de la vulnerabilidad humana que
permita un acompafiamiento realista, digno y saludable. Sin embargo, la metafora bélica
continua con fuerza reproduciéndose en titulares y en notas de prensa. El triunfalismo
aplicado al ambito de la salud es tan desmoralizante como culpabilizador. La
enfermedad oncoldgica no tiene carga moral, ni su origen tiene causas en conflictos
emocionales, ni su progresion depende de una actitud positiva del paciente.

La tercera seccién, “Miradas y oportunidades para comunicar mas alld de los
estereotipos”, nos confronta con la inquietante idea de la construccién mediatica de la
realidad. Existe una responsabilidad en generar una comunicacién no violenta en
cancer, desde la escucha para poder transmitir el cdmo es vivido por cada persona sin
prejuicios ni etiquetas. Escuchar para comprender, no para otra cosa. Por otro lado, se
hace imperativo un enfoque de género desde una mirada interseccional al hablar de
cancer.

En la ultima seccién, “Recomendaciones practicas”, se presenta un resumen de las
ideas centrales de las secciones anteriores, a modo de péster, que podrian ser colgados
en las paredes de centros de salud, asociaciones civiles o0 en redacciones de medios de
comunicacion, tanto por su fondo como por su estética.

Consideramos que Palabras que cuidan es una guia de gran utilidad no solo para
mejorar la comunicacion en cancer, sino también para revisar la construccién social
alrededor de esta enfermedad. Llevamos demasiado tiempo acostumbrados a plantear
la enfermedad como una batalla. La forma en la que la sociedad entiende el cancer y
construye historias a través de él, ademas de tener impacto en los pacientes, lo tiene en
las personas sanas. Pensar en el cancer como un enemigo, no solo dificulta la gestién
emocional del mismo, sino que lo dota de una categoria moral que no existe. Comunicar
sobre cancer, implica saber escuchar sin restricciones, permitir que el otro no se adecue
a tus premisas y sobre todo no emplear categorias predefinidas. En definitiva, la
aceptacion de una realidad dolorosa supone que no renuncias a tus fines mas centrales
y mas intrinsecamente humanos, pero negocias otros medios para conseguirlos.
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