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BIOETICA Y HUMANIZACION DE LA PRACTICA
CLINICA

La préctica clinica estd sometida a desafios cada vez mas exigentes y lo
serd aln mas en los proximos afios. En efecto la valorizacién de los derechos
y deberes de los ciudadanos, la exigencia de recibir una atencién de calidad
técnica y de servicio, oportuna, y a un costo adecuado constituye y sustentable
es una realidad que ha llegado para quedarse y para acentuarse en el futuro
préximo.

Por ello, los diferentes tépicos que se analizan en el libro cobran real impor-
tancia, el empoderamiento de los pacientes pediatricos, con discapacidad psi-
quidtrica, los derechos humanos involucrados en la atencién de salud mental,
analizar la vulnerabilidad de los mismos, cuidados paliativos, las consideracio-
nes a tener en cuenta para logar una muerte digna, o aquella que se produce
sin atencion médica y en abandono social, como abordamos los cuidados que
deben recibir los pacientes en estado vegetativo y otros son temas relevantes
que necesariamente debemos ocuparnos en el seno de nuestras sociedades
latinoamericanas, tomando en cuenta las diferencias culturales y las diferencias
de los sistemas de atencién, su financiamiento publico o privado o mixto, sus
sistemas de administracién, el rol de las familias y de la comunidad.

Responder preguntas como hasta cuando se mantienen determinadas pres-
taciones, que prestaciones deben darse, para adecuarlas a la realidad local
y compatibilizarlas con el estado del arte a nivel mundial, quien decide sus-
penderlas, que implicancias juridicas tiene, el rol de los abogados dentro del
equipo de salud, son todos temas que se abordan en este libro y que como
Facultad de Salud de la Universidad Central de Chile, a través de nuestro Cen-
tro de Bioética del Instituto de Investigacion e Innovacién en Salud, hemos
colaborado para su edicién y para que pueda ser utilizado en los centros de
formacion de profesionales y en los centros asistenciales donde se convive a
diario con diferentes situaciones, todas dramaticas, y que requieren una sélida
formacion ética para enfrentarlas y orientar las medidas que sean adecuadas.

Todo lo anterior debe servir, para que sobre base cientifica, se elaboren
Politicas de Estado en estas materias, que sobrepasen los periodos de los Go-
biernos y que permanezcan a lo largo de los afios, con sus evaluaciones y
correcciones que surjan de las mismas, para que puedan generar verdaderos
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impactos ya que por la complejidad de las situaciones a tratar se requiere de
afios para ver resultados.

Dr Patricio Silva Rojas
Decano de la Facultad de Ciencias de la Salud
Universidad Central de Chile

Santiago, 21 de Marzo de 2018
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PRESENTACION

Este libro es el tercero de una serie que recoge lo principal de los trabajos
expuestos en el XlII° Congreso de la Federacién Latinoamericana y del Caribe
de Bioética, que tuvo lugar del 22 al 24 de junio pasado tuvo lugar en la ciudad
de Buenos Aires el. Han transcurrido 25 afios desde la fundaciéon de FELAIBE
en la ciudad de La Plata, y el panorama actual de la Bioética en nuestra regién
en muy distinto al de entonces. Aunque somos siempre criticos respecto a
lo mucho que debiéramos realizar, sabiendo que alin debemos trabajar en el
ambito académico, en la formacién de los profesionales, en la legislacion, en
los comités de bioética, y de las diferencias existentes entre unos y otros pai-
ses latinoamericanos, no es menos cierto que los avances han sido grandes:
la incorporacion de la Bioética en el curriculum de pregrado de bastantes ca-
rreras, del ambito de la salud especialmente; la oferta variada y numerosa de
cursos, diplomas, magister e incluso doctorados en Bioética en el postgrado;
la extension de las redes de Comités de Etica de Investigacion y de los Comi-
tés de Etica Asistencial en la mayoria de nuestros paises; la variada legislacion
que, muchas veces con bastante retraso y dificultades, han aprobado nuestros
Parlamentos... son todos aspectos positivos, y se lo tenemos que agradecer a
todos cuantos han trabajado y trabajan en este apasionante dmbito.

Entre ellos, destacamos en nuestro XlII° Congreso |a tarea ejemplar realizada
por el Dr. José Alberto Mainetti, uno de los fundadores de FELAIBE, tanto en
su configuracién inicial con el objetivo de difundir algo “nuevo” e inexplorado
aun, la Bioética, como en su desarrollo posterior en Argentina y en toda Lati-
noamérica. Le hicimos un muy merecido homenaje y pudimos enriquecernos
de nuevo con su exposiciéon de la historia volcada al presente y futuro de esta
disciplina.

El Congreso se centrd en algunos temas fundamentales: los determinantes
sociales de la salud, tan explicitos y excluyentes en nuestros paises, analiza-
dos desde la bioética, y el examen riguroso de las politicas publicas en sa-
lud, de los logros y dificultades en incorporar la ética en nuestras instituciones
de salud; de los avances y retrocesos en la justicia, equidad y solidaridad de
nuestros sistemas de salud. La Bioética latinoamericana lleva ya bastantes afios
de dedicacién no solo a promover una relacién ética y humanizada entre los
profesionales y las personas que se atienden en salud, sino también a crear
unas instituciones sanitarias mas justas, guiadas por criterios éticos y de calidad
clinica, mas que por intereses pragmaticos y comerciales, junto a mejorar nues-
tras politicas de salud y nuestros sistemas de salud, publicos y privados, tantas
veces inequitativos, excluyentes e insolidarios.
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Pretendemos, desde lo que hemos llamado algunos como una Bioética so-
cial, aportar de modo critico y positivo a la mejora de nuestra legislacion, de
nuestros comités de ética, de la atencién a la comunidad, de nuestros hospita-
les, clinicas y centros de atencién primaria, porque todo ello supone poner en
un primer lugar a las personas: “primero, la gente”, tal como titula uno de sus
Ultimos libros Amartya Sen. Y siempre, detras de nuestras actividades acadé-
micas, articulos, propuestas, debates, reuniones, congresos, estan las condicio-
nes reales de vida y salud, y las posibilidades efectivas de ejercer los derechos
de las personas.

Este tercer libro se centra en la atencién clinica de las personas, en el ate-
rrizaje cotidiano en los hospitales y centros de salud de las teorias, principios
y reflexiones éticas. En una primera parte se exponen situaciones clinicas para
analizarlas después desde la ética con la intencién de mejorar y humanizar
la atenciéon de salud. En la segunda parte, se relatan las experiencias clinicas
desde las enriquecedoras vivencias de los Comités de Etica asistenciales. En
la tercera, incluimos algunos aportes importantes para la humanizacién de la
atencién en salud, aspecto esencial en nuestras instituciones actualmente.

Le agradecemos enormemente a la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad Central de Chile y a su Instituto de Investigacién e Innovacién en
Salud por el apoyo que nos ha permitido la edicién de este libro, dentro de la
Coleccion de publicaciones de su Centro de Bioética. Y muy especialmente le
agradecemos a su decano, el Dr. Patricio Silva, por su constante animo, y por
poner la ética y la humanizacién como aspectos centrales de la formacién de
nuestros estudiantes y del aporte que podemos otorgar a los campos clinicos
donde ellos aprenden, a las muchas instituciones con las que voluntariamente
colaboran, de modo solidario, y a toda la sociedad en general, en lo denomi-
namos en nuestro lenguaje académico “vinculacién con el medio”. La Bioética
tiene forzosamente que estar vinculada con el medio social y politico de cada
uno de nuestros paises si quiere realizar propuestas de un “deber ser” ético,
maés alla del horizonte pragmatico de “lo posible” hoy y ahora.

Francisco Leén Correa
Presidente de FELAIBE
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SATISFACCION Y EMPODERAMIENTO DE LA
SALUD EN PACIENTES PEDIATRICOS CON
PATOLOGIAS CRONICAS

Saldefia, L. Arreghini M.
Instituciéon: Hospital H. Notti. Mendoza, Argetnina

Introduccion

Las enfermedades o patologias crénica son afecciones de larga duracién (3,
6 0 12 meses), de progresion lenta y donde generalmente el tratamiento no
es curativo.

Especificamente en pediatria, la definicion de condiciones crénicas en los
nifos, se basa en un enfoque que se centra en las consecuencias de presuntas
condiciones y utiliza un criterio de duraciéon de 12 meses esperado o real. Las
consecuencias de una condicién de salud o discapacidad en los nifios se pue-
den medir de muchas maneras. En esta definicién, 3 dominios o componentes
esenciales se han conceptualizado: (1) las limitaciones funcionales, (2) la de-
pendencia de los mecanismos de compensacién, y (3) el uso de servicios o la
necesidad mas alla de la atencién de rutina. Esta definicion se basa en criterios
basados en consecuencia, no diagnésticos de condiciones o grupos de condi-
ciones especificas, para medir estos dominios".

Los pacientes pediatricos con condiciones crénicas han aumentado en las Gl-
timas décadas, al igual que los costos que estas representan para la sociedad.
Se estima que para el afio 2020, los paises en vias de desarrollo pueden tener
hasta un 80% de su carga de morbilidad proveniente de problemas crénicos?.
En Argentina si bien hay escasas estadisticas al respecto, considerando todas
las enfermedades crénicas no transmisibles, y ajustando por edad segun la po-
blacién estandar de la OMS, el 79,3% de las muertes en Argentina se debieron
a estas enfermedades?®.

Podemos preguntarnos: ;por qué ahora esto se ha transformado en un pro-
blema para la salud publica? Para responder esta pregunta debemos tener en
cuenta una serie de factores:

- La transicién demogréfica: en nuestro pais, como en todo el mundo des-
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cienden las tasas de natalidad, aumenta la esperanza de vida y envejecen las
poblaciones.

- Pautas de consumo y cambios en el modo de vida: esto abarca el consumo
de tabaco, alcohol, malnutricién, drogadiccién, practicas sexuales peligrosas y
estrés psicosocial.

- Urbanizacién y comercializacion mundial: Es bien sabido que actualmente
una gran cantidad de personas se mudan de zonas rurales a urbanas. Esto pro-
duce un crecimiento rapido de las ciudades lo que trae aparejado deficiencias
en vivienda, infraestructura (incluyendo caminos, agua potable, saneamiento,
drenaje y electricidad) y servicios bésicos (recoleccién de desechos, atencién
primaria de la salud, educacién, servicios de emergencia, etc.).

Si analizamos especificamente los pacientes con patologias crénicas en
edad pediatrica, vemos que los factores anteriormente descritos influyen, pero
podemos mencionar algunos més, como son:

- Aumento en la incidencia de algunas enfermedades crénicas en la pobla-
cién pediétrica o mejoras en el diagnéstico de las mismas debido al aumento
de la tecnologia;

- Mayor supervivencia de los pacientes tratados, que antiguamente fallecian
debido a la falta de tratamientos efectivos

- Desarrollo de nueva tecnologia y su mayor utilizacién para tratar a este gru-
po de paciente, especialmente en areas de cuidados criticos como son terapia
intensiva y neonatologia.

- Mayor acceso al tratamiento especifico de los pacientes con cuadros cré-
i 4
nicos*.

La prevalencia de las enfermedades crénicas (EC) en la infancia varia segin
su definicidn, entre un 0,22% y un 44% a nivel mundial. En EE.UU. se observa
una prevalencia de 14,8%, teniendo en cuenta la definicién de condiciones
crénicas antes mencionada. En la Argentina se observa que la obesidad afecta
entre el 4,1%y 11%, el asma a un 10-20% de los nifios, y el trastorno por déficit
de atencién e hiperactividad representa el 5,2%, las cuales son consideradas
las condiciones crénicas mas frecuentes. En nuestro pals, si bien se cuenta con
prevalencia de enfermedades puntuales, no hay datos generales acerca de la
prevalencia de este grupo de patologias, aunque se estima que representan
aproximadamente el 20%*.

Esto es quizas el mayor problema, en nuestro medio, donde sabemos que
este incremento exponencial y progresivo estad presente, pero no contamos
con datos estadisticos fidedignos y sistematizados que permitan evaluar la
magnitud del problema.

10
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Costo de las condiciones crénicas

La repercusion de los problemas de salud crénicos se extiende mucho mas
alléd de los gastos obvios asociados al tratamiento médico.

En el caso de pacientes pediatricos son las familias las que pagan el méas alto
costo de estas enfermedades, tanto en términos econdmicos (gasto de aten-
cién médica, dias laborables no trabajados, pérdida de empleo, etc.), como en
términos psicosociales.

Pueden considerarse dos grandes aspectos o dimensiones: la individual o
invalidante y la adaptacion social del nifio a sus diferentes ambientes de vida,
unido a la respuesta de la sociedad.

Para el nifio puede ser que sus diferencias fisicas o intelectuales provoquen
que sea rechazado por otros nifios; para la familia conlleva frustracion, estrés,
depresion, culpa y ansiedad; en el contexto social, puede existir incomprension
de las personas acerca de las consecuencias reales de la diversidad funcional,
por los cuidados y necesidades que requiere.

Todas estas cargas son alin mayores cuando se analiza la relacién entre las
condiciones crénicas y la pobreza y se observa que ésta es bidireccional, hay
un camino de la pobreza a las condiciones crénicas y otro en sentido inverso.
Los nifios de familias pobres tienen mayor riesgo de padecerlas, y a su vez,
tienen menos acceso a los servicios de salud, lo que conlleva mayor gravedad
y frecuencia de complicaciones®.

La otra carga importante es el gasto econémico para el sistema de salud. En
Estados Unidos se estima que cada nifio que padece una condicién crénica,
genera dos o tres veces mayor gasto econémico que un nifio promedio. En La-
tinoamérica no existen datos publicados sobre la utilizacién de recursos y cos-
tos de las enfermedades crénicas pediatricas. Los datos mas cercanos a nues-
tra realidad responden a un estudio realizado en el Hospital de la Comunidad
de Buenos Aires en el 2008 donde se incluyeron 1885 nifios y adolescentes
con enfermedad crénica, un 6,7% del total de la poblacién pediatrica evalua-
da. Este grupo tuvo mayor nimero y dias de internacién; mayor consumo de
farmacos, practicas y consultas médicas que la poblacién pediatrica sana. Los
costos totales anuales fueron US$ 501 (IC 95%: 419-583) y US$ 212 (IC 95%:
188-236), respectivamente (p< 0,001). Sobrepeso, obesidad y asma, aun con
costos por paciente relativamente bajos o moderados, generan casi el 39% del
costo total de las enfermedades crénicas debido a su alta prevalencia. Si bien
este estudio es sélo una aproximacién orienta a que los datos en nuestro me-
dio podrian ser similares a los de los paises desarrollados donde el costo eco-
némico por paciente es de mas del doble del originado por un nifio promedio*.

De todas formas si bien podemos realizar aproximaciones sobre prevalen-
cias, incidencias y costos no contamos con datos certeros que nos permitan
analizar en forma precisa la situacién ni evaluar el impacto de las medidas que

11
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se apliquen.

En esta situacion lograr el empoderamiento de la salud por parte de la fa-
milia y los cuidadores principales del nifio, es probablemente la mejor forma
de ayudar a estos pacientes. Wallerstein describié al empoderamiento comu-
nitario como “un proceso de accién social por medio del cual las personas,
las comunidades y las organizaciones, obtienen dominio sobre sus vidas, en
el contexto del cambio de su ambiente social y politico para mejorar la ca-
lidad de vida y la igualdad”®. Implica un tipo de intervenciéon comunitaria y
de cambio social que se basa en las fortalezas, competencias y sistemas de
apoyo social que promueven el cambio en las comunidades. Por tanto, dentro
de esta perspectiva, el profesional tiene un rol de colaborador, de facilitador
y de proporcionador de recursos, méas que de un experto y consultor para la
comunidad. De esta manera, la comunidad se convierte en una participante
activa en el proceso de su propio desarrollo. El empoderamiento de la salud
es un valor perteneciente a la familia y el paciente, el cual debe ser respetado
e inculcado por los profesionales del equipo tratante. La bioética en este caso
es una ciencia fundamental, que permite a los miembros del equipo de salud
poder cumplir adecuadamente esta funcioén.

Diseno del estudio

Se realizd un trabajo de investigacidon mixto, cuantitativo y cualitativo, des-
criptivo. Se utilizaron encuestas de satisfaccion en pacientes crénicos interna-
dos en hospitales de la provincia de Mendoza y entrevistas en profundidad
realizada a pacientes del Programa de Internaciéon Domiciliaria del Hospital
Notti de la provincia de Mendoza.

Objetivos:

- Conocer y analizar la satisfaccién de los padres de pacientes pediatricos
con patologias crénicas internados en tres hospitales de la provincia de Men-
doza durante el afio 2016.

- Determinar la forma en que perciben la atencién de salud tanto en la aten-
cién hospitalaria como domiciliaria, en padres incluidos en el Programa de In-
ternacion Domiciliaria del Hospital Notti, de la provincia de Mendoza, durante
el afio 2017.

- Triangulacién de ambos métodos para analizar satisfaccién y empodera-
miento de la salud percibido en este grupo de pacientes.

12
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Resultados:

1- Encuesta de satisfaccion a padres
Instrumento utilizado (Anexo 1)

El Picker Institute elaboré instrumentos para obtener reportes detallados so-
bre las experiencias de los pacientes en diferentes aspectos de los cuidados
médicos recibidos. Las preguntas incluidas en estos cuestionarios han sido de-
sarrolladas a partir de investigaciones en grupos focales orientadas a conocer
aquellos aspectos de los cuidados médicos que son considerados prioritarios
por los pacientes y los instrumentos desarrolladas a partir de estas investiga-
ciones han sido probados en pruebas pilotos y luego aplicados en poblaciones
de numerosos pacientes adultos internados (mas de 62.000) en hospitales de
diferentes paises (Alemania, Estados Unidos, Inglaterra, Suecia y Suiza).

Estos cuestionarios han sido adaptados y aplicados a pacientes pediatricos
internados, surgiendo, asi, la encuesta para Pacientes Pediatricos Internados
(Pediatric Inpatient Survey, PIS), desarrollada por el Picker Institute y el Hospital
de Nifos de Boston a partir de las mencionadas encuestas para adultos con
la intenciéon de conocer aspectos de la internacién de pacientes pediatricos
considerados importantes por sus padres y de esta forma proveer a los hos-
pitales con informacién Util para mejorar la calidad de los servicios prestados.
Los items de este instrumento fueron agrupados en dominios relacionados con
aspectos de los cuidados centrados en el paciente, tales como, coordinacién
de los cuidados, informacion provista a los padres, informacién provista a los
nifios, confort fisico, confianza en médicos y/o enfermeras, continuidad de los
cuidados y participacion en las decisiones.

En este trabajo se utilizé el instrumento referido por el Mg. Pablo Eulmese-
kian, en su tesis de Maestria de Bioética. Es mismo fue utilizado para medir la
satisfaccion de los padres de los pacientes internados en la Unidad de Cuida-
dos Intensivos Pediatricos del Hospital Italiano de Buenos Aires® es derivado
del PIS y se trata del Picker’s Pediatric Acute Care Questionnaire tal como fue
utilizado en el informe canadiense sobre Pediatric Patient Satisfaction realizado
en Ontario en el afio 2008 en una muestra de 2582 encuestas analizadas. El
cuestionario original incluye 37 preguntas distribuidas en 8 dominios:

- Impresién general: se refiere a la opinién de los padres en forma general
e integrada sobre |a experiencia vivida y la calidad de cuidados recibidos du-
rante la internacién.

- Accesibilidad y disponibilidad: evalta la magnitud en que los padres sintie-
ron que podian hablar y recibir ayuda tanto de médicos como de enfermeras.
Este dominio evalla ademas si el paciente recibi6 los cuidados e interconsultas
que necesitaba cuando los necesitaba.

- Consideracion y respeto: valora la impresion de los padres si tanto su hijo
o hija como ellos mismos fueron tratados respetuosamente.
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- Coordinacién e integracién de los cuidados: evalla la opinién de los padres
a cerca del trabajo en equipo por parte de los miembros del equipo de salud.

- Informacién y comunicacién: valora el grado en que los padres sintieron
que fueron provistos de informacién adecuada y completa a cerca del estado
de salud de su hijo o hija en una forma tal que pueda ser comprendida por
ellos. Este dominio también evalla la percepciéon de los padres acerca de si su
hijo o hija, cuando fuera posible, recibié informacién adecuada que pudiera
entender.

- Relacién entre padres y equipo de salud: evalla el grado en que los padres
participaron en la toma de decisiones con respecto a la salud de su hijo o hija.

- Confort fisico: evalta el grado en que los padres sintieron que el dolor o el
disconfort de su hijo o hija fueron tratados.

- Continuidad del cuidado: evalta la impresiéon de los padres a cerca de la
informacién e indicaciones necesarias para continuar los cuidados de su hijo o
hija fuera del dmbito inicial de internacién.

Al cuestionario original se le afadieron preguntas sobre Informacién Ge-
neral del paciente, tales como, edad, sexo, valoraciéon subjetiva de los padres
del estado de salud e internaciones previas. También se incluyé una pregunta
“; Fue su hijo/a tratado con dignidad y respeto?” dentro del dominio Conside-
racién y Respeto, tal como fuera realizado por otros autores.

Caracteristicas de la poblacién estudiada

En este apartado se hara referencia a la realizacién de una encuesta de satis-
faccién a padres de pacientes internados en unidades de terapia intensiva de
la Region Metropolitana Norte y Sur, en la provincia de Mendoza, Argentina.
A continuacién se detallan la cantidad de habitantes de la provincia y de las
regiones estudiadas.

DATOS NUMERO Y
PORCENTAJE

N° habitantes de la provincia de Mendoza 1.738.929

N° habitantes de la Republica Argentina 40.117.096

% habitantes que representa la provincia de Mendoza

dentro del pais 4.33%

N° habitantes de la regién sanitaria metropolitana norte

y sur de Mendoza 1.123.371

N° nifios totales entre 7 y 14 afios y 364 dias 265.001
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Fuente: Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INDEC). Censo [en linea]. 2010
[fecha de consulta: 29 de Septiembre de 2014]. Disponible en: http://www.censo2010.
indec.gov.ar/

*Regién metropolitana norte: Capital, Las Heras, Guaymallén y Lavalle; Regiéon me-
tropolitana sur: Godoy Cruz, Lujan de Cuyo y Maipu.

El cuestionario se aplicd, durante el afio 2015-2016, a los padres de pa-
cientes internados en servicios de Terapia Intensiva e Internaciéon General de
Hospitales Publicos y Privados de la Region Metropolitana Norte y Sur de la
Provincia de Mendoza, a saber:

Neonatologia Hospital Notti: 20 encuestas

Terapia Intermedia Hospital Notti: 20 encuestas

Terapia Intensiva Hospital Notti: 21 encuestas
Recuperacion Cardiovascular Hospital Notti: 20 encuestas
Hospital Espafiol (Internacion Pediétrica): 10 encuestas
Hospital Italiano (Internacién Pediatrica): 11 encuestas

Criterios de inclusion y exclusion
La encuesta fue realizada por un encuestador adiestrado (no autadministrada).
Los criterios para ser incluidos en el estudio fueron:

- tiempo de internacién mayor a 48 horas.
- edad: pacientes recién nacidos y de hasta 18 afnos de edad.

Los criterios de exclusion del estudio fueron:

- pacientes acompanados por familiares diferentes a sus padres o tutor legal;
- pacientes fallecidos;
- pacientes cuyos padres no aceptaron participar;

Anailisis
La satisfaccion de los padres fue analizada de la siguiente manera:

- Puntaje de satisfaccion general: promedio de puntajes de cada pregunta.
- Puntaje de satisfaccién de cada dominio: promedio de puntajes de las
preguntas de cada dominio.

Resultados

Se realizaron un total de 102 encuestas. Los datos de informacién general de
los pacientes encuestados, se volcaron en la tabla 1
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TABLA 1

N (pacientes) 102

Edad < 1 afo 25%
1 -2 anos 15%
3 -6 anos 20%
7 — 11 afios 18%
12 — 18 afos 22%

Sexo Masculino 47% / Femenino 53 %

Estado de salud Mala 41 %
Aceptable 42 %
Buena (nifio sano) 17 %

Internaciones en UCIP Solo esta 46 %
Esta y una més 17 %
Esta y varias mas 37 %

Calidad de cuidados Pobre 5%
Aceptable 10 %
Buena 32%
Muy buena 48 %
Excelente 5%

Recomendaria el lugar

de Internacién Si, definitivamente 41 %
Si, probablemente 42 %
No 17 %

Satisfaccion general

59,70 % (IC 95% 55,61 a 63,79)

Consideraremos pacientes crénicos a aquellos que han tenido dos o mas
internaciones en cualquiera de las &reas evaluadas y a todos los pacientes in-
ternados en el 4rea de neonatologia, con lo que se incluyen como pacientes

crénicos 74 pacientes.

De los datos obtenidos podemos rescatar:

En cuanto al analisis del primer dominio revela que el 83% de los padres
consideran que sus hijos no son sanos. El 53% de los padres consideraron que
la calidad de atencion fue muy buena o excelente, el 5% refirié que fue pobre

y el 17% indicé que no recomendaria el lugar de internacion.
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Calidad de atencion

El puntaje promedio de satisfaccion fue del 65,69% (IC 95% 47,29-84,09)
y el puntaje de cada dominio fue: impresién general 70,78% (IC 95% 82,81 a
58,75), accesibilidad y disponibilidad 81,02% (IC 95% 69,42-92,62), considera-
cién y respeto 74,04% (IC 95% 57,28-90,8), coordinacién e integracién de los
cuidados 66,21% (IC 95% 62,67-69,75), informacién y comunicacion 72,42%
(IC 95% 56,04-88,8), relacion padres-equipo de salud 78,51% (IC 95% 65,68-
91,43), confort fisico 74,09% (IC 95% 56,37-91,81) y continuidad de los cuida-
dos 77,76% (IC 95% 69,02-86,5).
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Comparacién de dominios

En cuanto a los puntajes de cada dominio el valor més alto se observé en
la accesibilidad y disponibilidad. En este dominio la accesibilidad del personal
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de enfermeria fue mas alta que la del personal médico, el 93,9% de los padres
consideré que su hijo tuvo la atencién que necesitaba en el momento en que lo
necesitaba, el 92,5% expresé que esta atencién se realizé a tiempo y el 91,89%
dijo que se realizaron todas las interconsultas necesarias.

El dominio con puntaje mas bajo fue el de coordinacién e integracion de
los cuidados, donde el 76% de los padres respondié que el cuidado previo al
ingreso fue “algo o muy organizado”, el 82,5% consideré que el ingreso fue
“algo o muy organizado”. El 46% respondié que tuvo que esperar demasiado
y el 67% calificé al como muy bueno o excelente el trabajo coordinado de
médicos y enfermeras.

Un item muy importante en la calidad de atencién es la informacién y comu-
nicacién, con respecto a este podemos extraer que el 70% de los padres de
pacientes respondieron que siempre recibieron suficiente informacién sobre
enfermedad y tratamiento. El personal de enfermeria recibié mejor calificacion
que el médico, en cuento a la obtencién de respuestas comprensibles. Sélo
el 41% de los padres consideraron que la informacién fue la necesaria, el 28%
dijo que fue pocay el 31% que fue excesiva.

Teniendo en cuenta estos datos nuestros resultados son mas bajos que los
obtenidos por el Dr. Eulmesekian en la Unidad de Cuidados Intensivos del Hos-
pital Italiano de Buenos Aires. Esto puede deberse por un lado a que, en este
trabajo, sélo consideramos pacientes con mas de una internacién en el hos-
pital, tratando de este modo de extraer los pacientes crénicos de la muestra.
Otra diferencia importante es que la mayor parte de nuestros pacientes perte-
necen al sistema de salud publico (79%), siendo la atencién privada pediatrica
en nuestra provincia bastante reducida.

2- Entrevistas en profundidad

Se realizaron cuatro entrevistas en profundidad a madres y cuidadoras prin-
cipales de pacientes incluidos en el Programa de Internaciéon Domiciliaria del
Hospital Notti, durante el afio 2016 (anexo 2). Todos los pacientes padecian
enfermedades crénicas (dos casos de encefalopatias crénicas no evolutiva, un
caso de sindrome genético con cardiopatia y un caso de tumor cerebral en es-
tadio terminal). Todos tenian méas de 6 meses de incorporacién en el programa.

El Programa de Internacién Domiciliaria (PID) del Hospital Notti es una mo-
dalidad de atencién de la salud, mediante la cual se brinda asistencia al pa-
ciente - familia en su domicilio, de patologias tanto agudas como crénicas,
ejecutadas por un equipo multiprofesional y multidisciplinario. El equipo cons-
ta de un médico pediatra con conocimientos en bioética y cuidados paliativos,
personal de enfermeria y kinesiologia. La misién del PID es promover, prevenir,
recuperar, rehabilitar, cuidar y/ o acompanar a los pacientes y sus familias de
acuerdo a sus diagnéstico y evolucién en todas sus dimensiones, manteniendo
la calidad de atencién y el respeto a la dignidad humana.
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Del anélisis de estas entrevistas podemos concluir que:

El 100% de los pacientes recibian tratamiento hospitalario y domiciliario. El
100% de las madres consideraron que su hijo necesita cuidados “especiales”,
ya sea por la complejidad que estos requieren (cambio de sondas, canulas,
aspiraciones, etc) o por el tiempo que insumen (en general requieren atencién
permanente). El 75% de los pacientes concurre al hospital con una frecuencia
mensual o menor, mientras que el 25% concurre en forma quincenal. El 100%
refiere que la atencion que reciben en el hospital es, en términos generales,
buena. El 75% de las madres resaltan la espera como principal dificultad de
la atencién hospitalaria, el 25% refiere que no hay lugares adecuados para la
espera de este tipo de pacientes, el 25% refiere dificultad en los traslados vy,
espera; y el 25% espera excesiva en el servicio de guardia. El 25% restante no
manifiesta ninguna dificultad en particular en la atencién hospitalaria. EI 100%
estd conforme con la atenciéon domiciliaria, el 100% ha logrado empoderarse|
del cuidado de la salud de su hijo (manejan problemas de salud que aparecen,
tienen pautas de alarma acertadas, se sienten mas seguros y pueden capaci-
tarse continuamente). EI 100% expresa que han sido tratados con dignidad y|
respeto por el equipo de atencién domicilio. EI 100% refiere que no modifica-
rfa nada en la atencién domiciliaria.

De acuerdo a lo anteriormente expuesto podemos distinguir las si
guientes categorias y subcategorias:

Categoria Subcategoria

Satisfaccion de atencién hospitalaria Frecuencia

Turnos

Traslados

Lugar

Espera

Amabilidad y respeto

Satisfaccidn de atencién domiciliaria Atencidén
Amabilidad y respeto

Empoderamiento de salud en atencién Capacitacion

domiciliaria Seguridad de cuidadores
Manejo de problemas de
salud

Pautas de alarma

Respeto a los valores familiares en Amabilidad y respeto
atencién domiciliaria
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Si analizamos cada categoria en forma individual observamos:

1. Satisfaccién de atencién hospitalaria

a. Frecuencia: El 75% de los pacientes concurre al hospital con una frecuen-
cia aproximada mensual, mientras que el 25% concurre en forma quincenal.

b. Turnos: El 100% obtiene turnos diferidos para atencién de consultas pro-
gramadas. Algunas se realizan en consultorio externo de cada especialidad y
otras tienen modalidad de Hospital de Dia, donde son evaluados por todos los
interconsultores.

c. Traslados: El 100% de los pacientes son trasladados por vehiculos parti-
culares de los padres o taxis o remises, cuyo costo corre por cuenta de ellos. El
100% de los pacientes carecen de cobertura social, por lo que a pesar de que
todos cuentan con certificados de discapacidad, no reciben este servicio de
parte de ninglin organismo estatal.

d. Lugar de atencién: El 75% de los pacientes refiri6 que el Hospital no
cuenta con un lugar adaptado a sus necesidades donde puedan esperar a ser
atendidos. El 100% de los pacientes evaluados requieren aspiraciones frecuen-
tes, el 50% requiere oxigeno permanente y el 25% necesita un respirador en
forma permanente.

e. Espera: El 75% de los pacientes refieren que esperan demasiado tiempo
para ser atendidos en el Hospital. Piensan que deberian recibir una atencién
diferencial, por sus condiciones particulares. Expresan que esta espera prolon-
gada se produce tanto para la atencién programada como para las urgencias.

f. Amabilidad y respeto: El 100% refiere que ha sido tratado con amabilidad
y respeto por parte del personal asistencial. Solo el 25% refiere que ha tenido
algunas dificultades en el trato con el personal administrativo.

2. Satisfaccion de atenciéon domiciliaria:

a. Atencién: El 100% de los pacientes recibe atencién de kinesiélogo y en-
fermero diario y atencion médica semanal en su domicilio.

b. Amabilidad y respeto: El 100% refiere que ha sido tratado con amabilidad
y respeto.

3. Empoderamiento de la salud en la atencién domiciliaria:

a. Capacitacién: El 100% de las cuidadoras de los pacientes consideran que
tienen la capacitacién necesaria. Todas refieren haber recibido los conocimien-
tos basicos durante las internaciones en el hospital. Todas las cuidadoras ex-
presan que contindan capaciténdose diariamente con la ayuda de los profesio-
nales que concurren al domicilio.

b. Sensacién de seguridad en los cuidadores: EI 100% expresa sentirse méas
seguro en cuanto al cuidado de sus hijos, ya que cuentan con profesionales a
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quien recurrir ante un imprevisto.

c. Manejo de problemas de salud: El 100% refiere que puede manejar mejor
los problemas de salud.

d. Pautas de alarma: El 100% refiere conocer las pautas de alarma necesarias
para la consulta urgente. El 100% cree que sus alarmas con correctas ya que
siempre que han consultado de urgencia, el nifio ha requerido atencién, y la
mayoria de las veces ha sido internado en el Hospital.

4. Respeto a los valores familiares en la atencién domiciliaria

a. Amabilidad y respeto: 100% de los padres refieren que han sido trata-
dos con amabilidad y respeto por el personal que asiste al domicilio. En este
caso el equipo de salud establece una relacién mas intima con el paciente, el
cuidador y toda la familia, ya que debe respetar sus valores y creencias para
posibilitar una alianza terapéutica Gtil.

b. Propuestas de cambio: El 100% de los papas de los pacientes refieren
que no cambiarian nada del programa. El 25% refiere que espera que tenga
continuidad en el tiempo, ya que el mismo ha sido suspendido en varias oca-
siones por decisién de la direccion del Hospital.

Conclusiones:

Entre los resultados obtenidos destacamos que: la satisfaccion de los padres
de pacientes con condiciones crénicas internados en hospitales, es baja en
comparacién con otros centros nacionales. El peor puntaje estd en la coor-
dinacién e integracién de los cuidados (organizacién del ingreso, tiempo de
espera, etc). Este dato revela la falta de preparacion de los centros asistenciales
para la atencién de pacientes con este tipo de patologias, a pesar del aumento
crecientes en el nimero de los mismos.

En las entrevistas en profundidad realizadas también podemos concluir que
la atencidn hospitalaria de estos pacientes revela errores ya que no reciben un
trato justo. La principal falencia destacada por los padres es la falta de consi-
deracioén a las necesidades especiales que estos nifios tienen (salas de espera,
tipo de atencion, traslados, etc).

Mediante la atencién domiciliaria, las familias refieren empoderarse del cui-
dado de la salud, han podido disminuir el nimero de hospitalizaciones, los
cuidadores se sienten contenidos y pueden identificar en forma eficaz signos
y sintomas de alarma. Mediante este tipo de atencién se ha logrado centrar la
atencion en el paciente y no en la institucién. Es importante destacar que el
equipo de salud del Programa de Internacién Domiciliaria ha sido formado en
Bioética lo que ha permitido transferir las herramientas necesarias a los pacien-
tes y sus familias en la atencién centrada en el paciente.
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Serfa importante inculcar conocimientos de Bioética y de atencién centrada
en el paciente al personal del hospital, para permitir brindar una atencién mas
digna y justa a este tipo de pacientes, que actualmente requieren de una mo-
dificacion en las instituciones de salud pediatricas. Asi como también incentivar
la formacion de equipos adecuadamente preparados en la atencién de estos
pacientes en domicilio para lograr que un mayor nimero de familias puedan
empoderarse de la situacién de salud que atraviesa su hijo.
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Introduccion

El presente trabajo revisa los roles de familia, comunidad y equipos de salud,
respecto a los deberes éticos de cada uno hacia la discapacidad psiquiétrica
en cuanto al tratamiento, estabilidad y objetivo ultimo; inclusion. Se entienden
como responsabilidades compartidas y deberes éticos que cada actor involu-
crado debiese gestionar a modo de cuidado y proteccién debida.

Se expone la necesidad de que los profesionales de salud reflexionen sobre
el tipo de intervenciones realizadas, integrando en cada caso opinién y de-
seos de los beneficiarios/as, asi como de sus familiares y/o tutores. Las tareas
pendientes transitan por optimizar tratamientos, resguardando intereses y no
transgrediendo el respeto y dignidad, en un marco ético consensuado y mini-
mo necesario. De cada actor depende que deje de ser una tarea pendiente, sin
opcidn a transformarse en tarea olvidada.

Tareas y responsabilidades éticas

Los distintos dispositivos y tratamientos establecidos para reducir y terminar
con el enfoque asilar han presentado un importante avance en la concepcion y
abordaje de las patologias mentales crénicas. Sin embargo, distintos factores
han atentado para que estabilidad, rehabilitacion e inclusion se cohesionen 'y
concreten. De los aspectos involucrados, a continuacién se distingue y referira
a dos: la falta de tratamiento adecuado a cada caso, no desde las perspecti-
vas psicoterapéutica y farmacoldgica, sino que incorporando efectivamente la
multidimensionalidad ética, y las distintas trabas en su inclusién, en igualdad
de derechos respetando la diferenciacién de condiciones.

El primer aspecto se explicaria en que si bien los esfuerzos se han enfocado
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en datos epidemioldgicos, sociolégicos, como econdémicos y politicos a la hora
proponer o ejecutar acciones de salud, ha estado ausente una deliberacién
destinada a establecer especificamente cuéles deben ser los bienes éticos a
cautelar (Grupo de Estudios de Etica Clinica de la Sociedad Médica de San-
tiago (2013), como puede ser estimular la elecciéon de la propia atencién de
salud (Ganzini et al., 2005), algo al parecer vetado como primera opcién para
personas con patologias mentales crénicas. Con respecto a ellos, los puntos
criticos (Observatorio de derechos humanos de personas con discapacidad
mental, 2014), estan representados desde el respeto de los derechos al reco-
nocimiento juridico, el derecho a vivir en forma independiente, a ser incluido
en la comunidad, a participar en organizaciones sociales y los derechos en la
atencién general de la salud. En ésta area, existen aun establecimientos de
salud en los que predomina un enfoque paternalista, o profesionales con esta
actitud, que tratan a sus beneficiarios como incapaces, por asumida extension
de incompetencia (Gracia, 2001). Sin embargo, aunque quienes viven con dis-
capacidad psiquiatrica puedan creer que la ayuda ofrecida en la red asistencial
no sea acorde a sus necesidades e idea de mejoria (Bentall, 2011), igualmente
acuden a ellos porque para una considerable cantidad de casos representan su
Unica red y acceso a una posible estabilidad.

El segundo punto a tratar viene a recordar que las personas con esta dis-
capacidad histéricamente ha sido vulneradas en sus derechos fundamentales.
Las reformas psiquiatricas en diversos paises apuntan a nada menos que lo
basico: proteger y respetar tales derechos (Pino y Valderrama, 2015). Se hace
necesario reformular politicas publicas en discapacidad mental, fundada en la
perspectiva que permita hablar de ella como un fenémeno social, atendiendo
a los costos directos e indirectos que afectan negativamente a los padecientes,
sus familias y la sociedad en su conjunto (Errazuriz, Valdés, Véhringer y Calvo,
2015). De éstas, la esquizofrenia destaca como la patologia que mas aporta a la
carga global de enfermedades, producto tanto de su inicio a edad temprana,
como del alto porcentaje de personas afectadas que mantienen alguna sinto-
matologia a lo largo de su vida, con independencia de tener una baja tasa de
prevalencia e incidencia (Loubat, Garate y Cuturrufo, 2016). Asimismo, el bajo
porcentaje del presupuesto total de salud que es destinado a salud mental en
distintos paises es, por una parte, alerta de insuficiencia en prevencion y trata-
miento, por otra, sefal inequivoca de la discriminacién y exclusién que viven
las personas que comparten estos diagndsticos.

Otorgar protagonismo a los afectados y propiciar su sociabilidad mas alla
de los espacios terapéuticos son dos tareas necesarias para visibilizar. Se
debe considerar lo expresado por los principales interesados, previniendo y
deteniendo a tiempo cualquier tipo de imposicién unilateral (Escobar y No-
voa, 2016). Mientras se entiendan sdlo estos lugares como beneficiosos, la
exclusién seguird dominando. Una forma de transicién es la propuesta por Ta-
pia, Grandon, y Bustos (2014), al sefialar que se debe dejar de hablar de un
modelo exclusivo de atencién centrado en los recursos disponibles y plantear
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otro centrado en los requerimientos de los usuarios/as. Los primeros pasos de
articulacion serian creando un vinculo respetuoso, cercano y afable donde se
identifiquen e incorporen las opiniones respecto a cémo ser tratado/a. Lograr
espacios y situaciones de incentivo, acorde a las diferentes personas y reperto-
rios de competencias, resulta complejo, pero a la vez un atractivo desafio. Una
forma de compatibilizar es propiciando a la interaccién como eje, potenciando
roles y relaciones de colaboracién en un claro fomento participativo.

El proceso adecuado de tratamiento y posterior inclusién de personas con
discapacidad psiquiatrica exige respeto hacia la posibilidad de tomar decisio-
nes en distintas &reas, sean clinicas, sociales o econémicas (Mufioz y Luce-
ro, 2014), donde un elemento es clave de manera excluyente: mantener cada
identidad (Camino, Hernanz y Bosch, 2010). La identidad esta4 formada por el
conocimiento de uno mismo, por todas aquellas cosas con las que nos ase-
mejamos y que al mismo tiempo permiten a los otros saber quiénes somos y
donde pertenecemos. Lo que somos es un reflejo de lo que los otros ven, y
ademas, es la fuente principal en la que se sustentan los criterios preferentes
del como y para qué vivir, cuando esto pueda ser sujeto a eleccion.

Si se quiere hablar de respeto, consideracién e inclusion efectiva, es impres-
cindible atender a los aspectos relevantes para cada uno/a (Garcia y Montag-
ner, 2017), y la consiguiente construccién participativa a través de la vincula-
cién con la comunidad, previo reconocimiento y promocién de derechos que
potencien la vida independiente de las personas afectadas, procurando mejo-
rar su calidad de vida (Vallespi, 2007). A esto se accede luego de determinar
la necesidad e idea de autonomia y asimilar inquietudes y necesidades de fa-
miliares cuando corresponda. El trabajo colaborativo y coordinado de familias,
comunidad y equipos de salud propone que de manera estratégica se promue-
van actividades y tareas que sensibilicen ante la discapacidad y comprendan
no sélo la patologia mental, sino la salud mental en si, sus caracteristicas y ma-
nifestaciones. Hacerlo corresponde un imperativo ético, de responsabilidades
compartidas como familia, comunidad y sociedad.

En mira hacia mejorias, se debe identificar las barreras o probleméticas en
la incorporacién de familias y comunidad en los tratamientos y el compromiso
con la inclusién, y asi desplegar y replicar tacticas efectivas que apunten a la
vinculacién. Esto, también en respuesta a la constante demanda de las perso-
nas en los servicios clinicos, lo que genera dependencia y configuracién de la
patologia de salud mental como definitorio en cada biografia. Una intervencién
integral debe activamente trascender a lo més préximo del restablecimiento en
el actuar independiente y vida auténoma en si, contenida por la familia, apo-
yada por el equipo de salud e integrada a la comunidad, quienes en conjunto
deben velar por disminuir las brechas de postergacion y hacer de éstas tareas
no olvidadas sino que cumplidas.
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Conclusiones

Comun al padecer y deterioro que trae consigo la discapacidad psiquiatrica,
ha sido la invisibilidad social y la precariedad en la atencién en salud a perso-
nas en esta condicion. Buenas précticas y tratamientos exitosos han coexistido
con negligencias, abusos y arbitrariedades, incluso ante la presencia de insti-
tuciones y protocolos creados justamente para evitar actos de esa naturaleza.

La relacién entre ética y discapacidad psiquiatrica plantea desafios exten-
samente aplazados. Esta condicidn representa un obstaculo que dificulta el
proceso de lo que debe ser la vida humana, porque afecta el como se configu-
ra la relacién del individuo con el mundo en el que esta inserto. El estado de
incomprension e indefensién que genera este incapacitante estado hace de las
personas que la sobrellevan objeto de estigma y prejuicio, y por lo mismo de
discriminaciéon y marginacion, lo que es un estimulo mas que suficiente para la
reflexion sobre cdmo mitigar esta especial vulnerabilidad, y su transito hacia
medidas concretas no tan sélo por parte de los y las profesionales de la salud,
sino de cada uno/a de nosotros en tanto personas insertas en comunidades,
conscientes de responsabilidad social.
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cién. Sin embargo, atraviesa la salud de un pueblo que involucra una opcion
entre cémo viven y cémo pueden o se les impone vivir bajo el establecimiento
de politicas publicas. (Kraut & Iglesias, 2016, pag. 13)

Entonces pareciera que hablar de salud mental en términos genéricos impli-
ca necesariamente correlacionar ésta en términos de salud publica o mas preci-
samente en términos de politicas publicas. Ya que es advertible que la falta de
salud mental afecta de manera desproporcionada a las personas vulnerables
entre los que se encuentran las personas con bajos recursos y educaciéon, los
nifios, los adultos mayores y las mujeres.

El derecho viene a presentarse entonces como una herramienta contra las
desigualdades coyunturales que la falta de salud genera y que debe ser en-
tendido como compuesto por las normas formalmente promulgadas (el com-
ponente formal normativo del derecho), las surgidas del proceso de seleccién,
interpretacion y aplicacién de las leyes (componente estructural o derecho ju-
dicial), y las reglas informales que determinan quién, cuéndo y cémo se tiene
acceso a la justicia y qué derechos tiene cada quien (componente politico cul-
tural). (Facio, 2002, pag. 86)

Los derechos humanos, como integrantes de nuestro sistema normativo, y
su aceptacion del caracter universal de los mismos han sido la plataforma ne-
cesaria para evidenciar las desigualdades y para poner en marcha un conjunto
de principios que tiendan a restaurar todas las inequidades que sufran las
personas; inequidades que en términos de salud mental desde el ambito del
derecho conecta a la nocién de capacidad o la falta de capacidad.

El denominado paradigma de los derechos humanos se fue construyendo
histéricamente a través de numerosos instrumentos entre los que podemos
mencionar la Declaracién Universal de los Derechos Humanos, el Pacto Inter-
nacional de Derechos Civiles y Politicos, el Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales. Estos instrumentos y otros que en su con-
secuencia se dictaron tienden a garantizar el derecho a la salud en sentido ge-
nérico; que no debe ser confundido con el acceso al sistema de salud mental.
Son dos ejes que no se diferencian sino que se complementan y armonizan
(Kraut & Iglesias, 2016, pag. 18).

En el dambito especifico de la salud mental podemos citar los siguientes hitos:
La Declaracion de Luxor sobre Derechos Humanos de los Enfermos Mentales
que del afo 1989 que establece que las personas con enfermedad mental tie-
nen los mismos que los de todos los demas ciudadanos, incluyendo el derecho
a un tratamiento digno y humanitario por personal calificado, libertad ante las
medidas coercitivas indebidas, derecho a la informacién adecuada, a la priva-
cidad y confidencialidad, derecho a no sufrir abusos fisicos y psicoldgicos, a ser
representado en forma imparcial, a la revisién y a la apelaciéon. La declaracién
de Caracas de 1990 y los 10 Principios de Intervencién para la Salud Mental
de la Organizacién Panamericana de Salud del afio 2010 (Kraut pag. 22-23).
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En el sentido de este trabajo se destaca la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (en adelante CDPD) que instaura modelo
social de la discapacidad desplaza concepto tales como deficiencia, minusva-
lia, impedimento, incapacidad, limitacién e imposibilidad, entre otras adjeti-
vaciones, para dejar en claro que la discapacidad se encuentra en un entorno
social que no habilita a las personas a participar en condiciones de igualdad
con los demas (Kraut & Iglesias, 2016, pag. 13)

No puede obviarse la Declaracién Universal de Bioética que merece singular
atencion.

En este contexto, doctrina autorizada explica que el derecho a la salud men-
tal como un derecho humano implica por si la garantia o satisfaccion de una
serie de derechos inherentes a su reconocimiento, a saber: el derecho a la
internacién y a resistir la internacién, el derecho a ser informado, el derecho
al diagnéstico, prondstico, tratamiento y rehabilitaciéon adecuados, a recibir
el tratamiento menos represivo, a negarse a recibir un tratamiento determi-
nado, el derecho al debido proceso y a las garantias judiciales en el juicio de
internacidn, al egreso y al alta médica, a la comunicacién, a la seguridad, a la
indemnidad y a la dignidad, a la proteccién del patrimonio, a la no discrimina-
cién, a la confidencialidad, a la asistencia en comunidad, a la rehabilitacién y
resocializacion, etcétera. (Fama, Herrera, & Pagano, 2008, pag. 70)

2. La Declaracion Universal de Bioética y sus
principios

La Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos fue aprobada por
aclamacién en la 33° sesién de la Conferencia General de la UNESCO el 19
de octubre de 2005 (33 Conferencia General de la UNESCQO, 2005)*. La Decla-
racion establece en su articulado, de manera explicita, su alcance: La Decla-
racion trata de las cuestiones éticas relacionadas con la medicina, las ciencias
de la vida y las tecnologias conexas aplicadas a los seres humanos, teniendo
en cuenta sus dimensiones sociales, juridicas y ambientales (art.1.1); los quince
principios reguladores de la actividad biomédica y cuatro normas relacionadas
con la aplicacién de los mencionados principios.

Los quince principios son:

1. Respeto de la dignidad humana y los derechos humanos (art. 3.1), y de
la prioridad de la persona humana sobre los meros intereses de la ciencia y la
sociedad (art. 3.2).

4. 33° Conferencia General de la UNESCO, 2005 Declaracién Universal de Bioética y Derechos
Humanos Fecha de consulta: 13 de Marzo de 2016. Disponible en:
http://portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID=31058&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.
html.
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. Beneficencia y reduccién de efectos nocivos —no maleficencia- (art. 4).
. Autonomia y responsabilidad individual (art. 5).

. Consentimiento libre e informado (art. 6).

a b~ W N

. Proteccién de las personas carentes de capacidad de dar su consenti-
miento (art. 7).

6. Respecto por la vulnerabilidad humana y la integridad personal (art. 8).
7. Privacidad y confidencialidad (art. 9).

8. Igualdad, justicia y equidad (art. 10).

9. No discriminacién y no estigmatizacién (art. 11).

10. Respeto de la diversidad cultural y del pluralismo (art. 12).

11. Solidaridad y cooperacién (art. 13).

12. Acceso a una atencidén médica de calidad y a los medicamentos esen-
ciales, alimentacidn y agua adecuadas, condiciones de vida, medio am-
biente, supresién de la marginacién y reduccién de la pobreza y el anal
fabetismo (art. 14).

13. Aprovechamiento compartido de los beneficios de la investigacion cien
tifica y de sus aplicaciones (art. 15).

14. Proteccion de las generaciones futuras (art. 16).

15. Proteccion del medio ambiente, de la biosfera y de la biodiversidad
(art. 17).

Las normas que establecen la aplicacion de los principios son las siguientes:

1. Profesionalismo, honestidad, integridad y transparencia en el proceso de
adopcién de decisiones (art. 18).

2. Crear comités de ética independientes, interdisciplinarios y pluralistas
(art. 19).

3. Promocién de una adecuada evaluacion y gestién de riesgos en el ambi-
to biomédico (art. 20).

4. Los proyectos de investigacion transnacionales deben adecuarse a los
principios de la declaracién (art. 21).

De lo expuesto puede afirmarse que la Declaracién viene a plasmarse como
la necesaria proteccién del derecho a la salud, que se muestra con multiples

aristas conforme los distintos actores involucrados, circunstancias y contextos
de la relacién sanitaria; pero ademas como el instrumento que ha logrado uni-
versalizar estos principios como un piso minimo, que se conjuga con los dere-
chos humanos y cuya grandeza radica en su sensibilidad ante las diversidades
y desigualdades sociales, politicas, econémicas y culturales de los Estados (Ro-
meo Casanoba, Carlos Maria, 2006).
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3. La Dignidad Humana, los Derechos Humanos y la
Salud Mental

El primero de los principios de la Declaracién nos sefiala su triple piedra
fundamental: la dignidad humana, los derechos humanos y las libertades fun-
damentales. Cada uno de estos elementos ha sido conceptualizado de muy
diversas maneras a lo largo de la historia. No debe desconocerse que bajo
tales definiciones no pocas veces, ni mucho menos inocentemente, se han di-
simulado concepciones filoséficas, socioldgicas, politicas, ideoldgicas.

Sin ignorar esta aclaracién, la definicién de dignidad de Andorno dice que
la nocién de dignidad humana hace referencia al valor (nico e incondicional
que tiene la existencia misma de todo ser humano, independientemente de la
edad, salud fisica o mental, origen étnico, sexo, condicién social o econdmica
o religién del individuo en cuestién. Es su condicién humana como tal, y no una
determinada capacidad o aptitud, la que genera un deber de respeto hacia su
persona. Por este motivo, la dignidad no es un mero sinénimo de autonomia
de la persona (Andorno, 2006, pag. 17).

Es lo que hace que cada persona sea Unica e irrepetible, con su pasado,
presente y futuro, con sus derechos inalienables al pleno desarrollo.

Por su parte, los derechos humanos son una conquista histérica que tiene
que ver con la revalorizacién ética y juridica del ser humano como poblador
del planeta mas que como poblador de un Estado particular (Nikken, 1994).
Los derechos humanos en el mundo actual, pese a los diversos componentes
politicos, filoséficos y religiosos y a las diferentes tendencias culturales, se fun-
damentan en la dignidad humana.

Todos los derechos humanos invocan una naturaleza comdn derivada de la
necesidad del respeto integral de la dignidad humana. Esta naturaleza comin
hace de la dignidad humana el elemento que permite “una concepcién co-
mun”® de los derechos humanos. Pero la dignidad humana ontolégicamente
inherente o intrinseca a la persona humana, no es Gnicamente el fundamento
de todos los derechos humanos. La dignidad humana es, ademas, el objeto
de un derecho especifico. Implica el necesario reconocimiento de que todos
los seres humanos, iguales entre si, son titulares, ontolégicamente hablando,
de una igual dignidad y que ésta dignidad se integra con todos los derechos
humanos, los civiles, los politicos, los econémicos, sociales y culturales (Gros
Espiell, 2003, pags. 193-223).

La negacion o el desconocimiento de uno, de algunos o de todos estos de-
rechos significan la negacion y el desconocimiento de la dignidad humana en
su ineludible e integral generalidad.

5. Declaracién Universal de los Derechos Humanos. Ultimo considerando. Disponible en: http://
www.idhc.org/esp/documents/Biblio/DD_HH/NN_UU/DUDH.pdf . Fecha de consulta 10/3/2013.
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Ahora bien, no puede desconocerse que el ejercicio de los derechos es ha-
rina de otro costal. Un costal bien distinto encierra a aquéllos a los que comun-
mente denominamos “vulnerables”. Dice Lorenzetti que son “vulnerables”
aquellas personas que padecen de alguna desigualdad en relacién a otros:
personas que tienen problemas mentales, problemas de drogadiccién, proble-
mas toxicoldgicos, problemas de conducta entre otros (Lorenzetti R. L., 2009,
pag. 17). Las personas que padecen de trastornos mentales serian aquellas
que carecen de salud mental. La Ley Nacional N° 26.657¢ en su articulo 3° dice
que ... se reconoce a la salud mental como un proceso determinado por com-
ponentes histdricos, socio-econémicos, culturales, biolégicos y psicolégicos,
cuya preservacion y mejoramiento implica una dindmica de construccién social
vinculada a la concrecién de los derechos humanos y sociales de toda persona
y la Ley Provincial N® 9.8487 en su articulo 2° dice que Los servicios de salud
mental son aquellas prestaciones asistenciales cuyo cometido es abordar - pre-
viniendo o conteniendo desde una perspectiva rehabilitadora y articulada- los
padecimientos o trastornos de origen emocional u organico, con capacidad de
producir un deterioro en la aptitud humana de pensar, responder emocional-
mente, recordar, comunicar, interpretar la realidad y relacionarse socialmente.

El Cédigo Civil y Comercial de la Nacién® en su articulo 31 establece las
reglas generales en materia de restricciones a la capacidad que disponen: La
restriccion al ejercicio de la capacidad juridica se rige por las siguientes reglas
generales: a. la capacidad general de ejercicio de la persona humana se pre-
sume, aun cuando se encuentre internada en un establecimiento asistencial;
b. las limitaciones a la capacidad son de caracter excepcional y se imponen
siempre en beneficio de la persona; c. la intervencion estatal tiene siempre
caracter interdisciplinario, tanto en el tratamiento como en el proceso judicial;
d. la persona tiene derecho a recibir informacion a través de medios y tecnolo-
gias adecuadas para su comprension; e. la persona tiene derecho a participar
en el proceso judicial con asistencia letrada, que debe ser proporcionada por
el Estado si carece de medios; f. deben priorizarse las alternativas terapéuticas
menos restrictivas de los derechos y libertades” y el articulo 32 se refiere las
personas con capacidad restringida y con incapacidad en cuanto expresa: El
juez puede restringir la capacidad para determinados actos de una persona
mayor de trece afos que padece una adiccién o una alteracién mental per-

6. Ley 26.657 Derecho a la Proteccion de la Salud Mental. Disposiciones Complementarias. Sancio-
nada 25/11/2010, Promulgada: 02/12/2010.

Disponible en: http://www.infoleg.gov.ar/infoleglnternet/anexos/175000-179999/175977/norma.
htm, Fecha de consulta: 10/03/2016.

7. Ley 9848. Proteccion de la Salud Mental. Sancionada 20/10/2010; Publicada en B. ©.05/11/2010
Disponible en:
http://web2.cba.gov.ar/web/leyes.nsf/85a69a561f9ea43d03257234006a8594/40ed8f3bd4407b-
42032577d600628328?0OpenDocument, Fecha de consulta 07/03/2016.

8. Cédigo Civily ComercialdelaNacién, Ley 26.994, Sancionada: 1/10/2014, Promulgada: 7/10/2014,
Disponible en: http://www.infoleg.gob.ar/infoleginternet/anexos/235000-239999/235975/norma.
htm, Fecha de consulta 15/02/2016
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manente o prolongada, de suficiente gravedad, siempre que estime que del
ejercicio de su plena capacidad puede resultar un dafio a su persona o a sus
bienes. En relacién con dichos actos, el juez debe designar el o los apoyos
necesarios que prevé el articulo 43, especificando las funciones con los ajustes
razonables en funcién de las necesidades y circunstancias de la persona. El o
los apoyos designados deben promover la autonomia y favorecer las decisio-
nes que respondan a las preferencias de la persona protegida. Por excepcion,
cuando la persona se encuentre absolutamente imposibilitada de interaccionar
con su entorno y expresar su voluntad por cualquier modo, medio o formato
adecuado y el sistema de apoyos resulte ineficaz, el juez puede declarar la in-
capacidad y designar un curador.

A priori se puede advertir el cambio de paradigma que planteara la Conven-
ciéon Interamericana para la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad, suscripta en Guatemala en el afio 2000
y aprobada por nuestro pais mediante ley 25.2807 y, mas ampliamente en el
contexto de Naciones Unidas, la Convencién sobre Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad promulgada por ley 26.378'°, como el que se propone
cuando se habla de “salud mental” y no de enfermedad mental, como el es-
tablecer politicas de “inclusion” social y no de “exclusién” y “encierro”, y la
consecuente desaparicion del término “demente” para referirse a personas
con capacidad restringida.

El cambio de paradigma se avizora claramente cuando se establece como
regla “la capacidad” juridica bajo cualquier circunstancia, incluso en aquella
que obliga a la persona a estar internada en un instituto asistencial.

No obstante, se reitera, si la dignidad es el punto de partida o fundamento
de los derechos humanos, derechos de los que muchas veces son privados
aquellos a quienes se cataloga como “vulnerable”, la nocién de dignidad se
vuelve meramente retérica. La dignidad no es sinénimo de respeto; pero el
respeto hacia la persona y sus derechos es una consecuencia de ella (Marin
Castan, 2014).

9. Ley 25.280 Convencién Interamericana para la Eliminacion de Todas las Formas de Discrimina-
cién contra las Personas con Discapacidad, suscripta en Guatemala. Sancionada: Julio 6 de 2000.
Promulgada de Hecho: Julio 31 de 2000. Disponible en: http://infoleg.mecon.gov.ar/infoleginter-
net/anexos/60000-64999/63893/norma.htm, Fecha de consulta 27/02/2016

10. Ley 26.378 Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su protocolo
facultativo, aprobados mediante resolucion de la Asamblea General de las Naciones Unidas del 13
de diciembre de 2006. Sancionada: Mayo 21 de 2008. Promulgada: Junio 6 de 2008.

Disponible en http://www.infoleg.gov.ar/infoleginternet/anexos/140000-144999/141317/norma.
htm, Fecha de consulta: 27/02/2016
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4. a. Cuadro comparativo

Ambito  |Articulo de Texto Articulo Eje
la ley dela tematico
Declaracion

Nacional | Art. 7 a) | Derecho a recibir aten- Art. 14 Atencién médica de
cién sanitaria y social calidad...
integral y humanizada, Art. 3.2 Prioridad a la perso-
a partir del acceso gra- na humana...
tuito, igualitario y equi- | Art. 10 Igualdad, justicia y
tativo a las prestaciones equidad.

e insumos necesarios,
con el objeto de ase-
gurar la recuperacion
y preservacion de su
salud;

Nacional | Art. 7 b) | Derecho a conocery Art. 3.1 Respeto por la dig-
preservar su identidad, nidad humana y los
sus grupos de perte- derechos humanos
nencia, su genealogia y (identidad)
su historia;

Nacional | Art. 7 ¢) | Derecho a recibir una Art. 14 Acceso a una
atencién basada en atencién médica
fundamentos cientificos de calidad y a los
ajustados a principios Art. 2 medicamentos
éticos; esenciales...

Beneficencia

Nacional | Art. 7 d) | Derecho a recibir trata- Art. 14 Acceso a una
miento y a ser tratado atencion médica de
con la alternativa tera- calidad..., condicio-
péutica més convenien- nes de vida, medio
te, que menos restrinja ambiente, supresion
sus derechos y liber- Art. 11 de la marginacién
tades, promoviendo Art. 2 No discriminacién y
la integracién familiar, no estigmatizacion
laboral y comunitaria; Beneficencia

Nacional | Art. 7 e) | Derecho a ser acompa- Art. 13 Solidaridad y coo-

fiado antes, durante y
luego del tratamiento
por sus familiares, otros
afectos o a quien la
persona con padeci-
miento mental designe;

peracion.
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do de manera adecuada
y comprensible de los
derechos que lo asisten,
y de todo lo inherente a
su salud y tratamiento,
segun las normas del
consentimiento informa-
do, incluyendo las alter-
nativas para su atencion,
que en el caso de no ser
comprendidas por el pa-
ciente se comunicaran a
los familiares, tutores o
representantes legales

Nacional | Art. 7 1) | Derecho a recibir o Art. 12 Respeto por la
rechazar asistencia diversidad cultural y
o auxilio espiritual o del pluralismo -
religioso; Art. 5 Autonomia —

Art.2 Beneficencia

Nacional | Art. 7 g) | Derecho del asistido, su | Art. 7 Proteccién de las
abogado, un familiar, personas carentes
o allegado que éste de capacidad de
designe, a acceder a sus dar su consenti-
antecedentes familiares, miento
fichas e historias clinicas | Art. 3.1 Respeto por la dig-

nidad humana y los
derechos humanos
(identidad - intimi-

dad)

Nacional | Art. 7 h) | Derecho a que en el Art. 4 Reduccién de efec-
caso de internacion tos nocivos
involuntaria o voluntaria | Art. 21 Los estados, las ins-
prolongada, las condi- tituciones publicas y
ciones de la misma sean privadas ... debe-
supervisadas periddica- rian velar porque
mente por el érgano de sean conforme a los
revision; principios enuncia-

dos en la Declara-
cién

Nacional | Art. 7 i) |Derecho a no ser iden- Art.11 No discriminacién y
tificado ni discriminado no estigmatizacion
por un padecimiento
mental actual o pasado

Nacional | Art. 7)) |Derecho a serinforma- | Art. 6 Consentimiento

libre e informado
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Nacional |Art.7 k) | Derecho a poder tomar | Art. 5 Autonomia
decisiones relacionadas
con su atencion y su
tratamiento dentro de
sus posibilidades
Nacional | Art.71) | Derecho a recibir un Art. 3.1 Respeto por la dig-
tratamiento personali- nidad humanay los
zado en un ambiente derechos humanos
apto con resguardo de (libertad — intimi-
su intimidad, siendo re- dad)
conocido siempre como | Art. 5 Autonomia
sujeto de derecho, con
el pleno respeto de su
vida privada y libertad
de comunicacién
Nacional | Art. 7 m) | Derecho a no ser objeto | Art. 6 Consentimiento
de investigaciones libre e informado
clinicas ni tratamientos Art. 8 Respeto por la
experimentales sin un vulnerabilidad hu-
consentimiento feha- mana y la integridad
ciente personal
Nacional | Art.7 n) | Derecho a que el pade- | Art.11 No discriminacién y
cimiento mental no sea no estigmatizacion
considerado un estado
inmodificable
Nacional | Art. 7 o) | Derecho a no ser some- | Art. 8 Respeto por la
tido a trabajos forzados vulnerabilidad hu-
mana y la integridad
personal
Proteccién de las
personas carentes
Art 11 de capacidad de
dar su consenti-
miento
Nacional | Art. 7 p) Derecho a recibir una Art. 8 Respeto por la
justa compensacién vulnerabilidad hu-
por su tarea en caso de mana y la integridad
participar de activida- personal
des encuadradas como | Art. 7 Proteccion de las

laborterapia o traba-

jos comunitarios, que
impliquen produccién
de objetos, obras o
servicios que luego sean
comercializados

personas carentes
de capacidad de
dar su consenti-
miento
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4. b. Conclusiones provisorias

En principio, si se observa el cuadro a la luz de la Declaracion Universal de
Bioética y Derechos Humanos, se puede afirmar que los principios bioéticos
han sido puntualmente tenidos en cuenta en la Ley Nacional de Salud Mental
N° 26.657, promulgada por el Congreso de la Nacién el 02 de Diciembre de
dos mil diez. Este reconocimiento se advierte, no sdlo en la enunciacion de los
derechos del paciente —art. 7-, sino en toda su articulacion.

Ademas, se puede sefialar que no es una simple enunciacién de principios,
sino que los mismos se ven plasmados en normas de caracter operativo, cuya
implementacion puede ser inmediata, no dependiendo de otra ley que la re-
glamente.

Esto es dable de ser observado en el capitulo V cuando establece la moda-
lidad del abordaje de la persona con discapacidad mental; en el capitulo VII
al implantar las caracteristicas de una internacion, el tiempo de duraciéon de la
misma, los requisitos que debe cumplir el proceso de internacion. La interac-
cién permanente entre el equipo de salud y el juez a los fines de informar, con-
trolar y garantizar que no se vulneren los derechos humanos de los internados.

Del mismo modo, puede afirmarse que es una ley que define politicas pabli-
cas, - con alcance en la educacién, en lo social, en lo laboral, en lo presupuesta-
rio- estableciendo pardmetros que deben ser cumplimentados por la autoridad
de aplicacién, en un Plan Nacional de Salud Mental acorde a los principios
establecidos (capitulo IX).

Dichas politicas tienen alcance federal, al instituir la realizacién de convenios
de cooperacién con las provincias, que garantizaren el desarrollo de acciones
conjuntas tendientes a implementar los principios del texto normativo (capitulo
XI).

Establece un Organo de Revisién, con el objeto de proteger y garantizar los
derechos humanos de los usuarios de los servicios de salud mental (capitulo X).

Ademés, entre las disposiciones complementarias se incorporé el art. 152
ter y se sustituyo el art. 482 del texto del Cédigo Civil (hoy derogado).

En consecuencia y en virtud del andlisis estructural realizado de la ley nacio-
nal de salud mental vigente, se considera que se han garantizados y plasmado
con caracter operativos los principios de la Declaraciéon Universal de Bioética y
Derechos Humanos.
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5. La Ley de la Provincia de Cérdoba N° 9848

5. a. Cuadro comparativo

Ambito Articulo de Texto Articulo Eje
la ley dela tematico
Declaracion

Provincial | Art.9 No ser discriminadas Art. 11 No discriminacién
por ninguna causa y
bajo ninguna circuns-
tancia, en particular por

Art.11 a) | motivos relacionados
directa o indirectamen-
te con su patologia

Provincial | Art.11 b) | Ser informadas sobre Art. 6 Consentimiento
el tratamiento terapéu- informado
tico que recibiran y sus
caracteristicas;

Provincial | Art.11 ¢) | Ser tratadas con la Art.3 Libertad
alternativa terapéutica | Art. 5 Autonomia
menos restrictiva de su | Art.2 Beneficencia
autonomia y libertad;

Provincial | Art.11d) | Tomar decisiones Art. 5 Autonomia
relacionadas con su
tratamiento, dentro de
sus posibilidades;

Provincial | Art.11 e) | Acceder a su historia Art. 14 Acceso a la atencidn
clinica por si o con el médica adecuada
concurso de su repre- | Art. 9 Privacidad y confi-
sentante legal conven- dencialidad
cional

Provincial | Art.111) | Ser acompanadas Art.13 Solidaridad y coo-
durante las etapas de peracion
tratamiento por familia-
res o allegados;

Provincial | Art.11 g) | Acceder a los psicofar- | Art. 14 Acceso medica-
macos necesarios para mentos
su tratamiento;

Provincial | Art.11 h) | No ser objeto de inves- | Art.5 Autonomia
tigaciones o tratamien- | Art. 4 Beneficios y efectos
tos experimentales sin nocivos
su consentimiento y Art. 6 consentimiento
bajo los términos de la
legislacién vigente en
la materia, e
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Provincial | Art.111i) | Recibir una justa com- Art. 8 Respeto por la
pensacion por tareas, vulnerabilidad hu-
servicios o produccion mana y la integridad
de bienes a ser comer- personal.
cializados en el marco Art. 7 Proteccion de las
de dispositivos de reha- personas carentes
bilitacion de capacidad de

dar su consenti-
miento

5. b. Conclusiones provisorias

La legislatura de la provincia de Cérdoba sancioné la Ley N° 9.848 con fecha
25 de octubre de 2010. Esta nueva ley viene a representar una especie de
reparacion histérica a las personas con padecimientos mentales, ya que busca
modificar el sistema sanitario de salud mental, tan relegada en nuestro pais, a
la vez que aspira a la “desmanicomializaciéon” pues establece un plazo maximo
de vigencia a estos establecimientos y prohibe su reinstalacion.

Bajo la lupa de la Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos, se
puede afirmar sus principios han sido tenidos en cuenta en la ley.

Se advierte este reconocimiento, no sélo en la enunciacién de los derechos
del paciente —art. 11, la proteccion contra la discriminacién — art. 9—, los dere-
chos de los nifios y adolescentes pacientes —art. 12—, los principios internacio-
nales de proteccion que son parte de la ley —art. 13- sino en los mecanismos
que crea la ley.

Se resalta, ademas, en el Titulo Il “De los Diagnésticos e Internaciones”,
la prohibicién de presuncién de la existencia de padecimiento mental en base
a diagndsticos, tratamientos o internaciones previas y a demandas familiares.

Se deberd analizar interdisciplinariamente cada caso concreto teniéndose,
particularmente en cuenta que el padecimiento mental no es un estado inmo-
dificable, que la existencia de diagnéstico no hace presumir la peligrosidad, ni
habilita la injerencia arbitraria en su vida de la persona —art. 45 y 46—

Respecto de las caracteristicas de la internacion, el tiempo de duracién de
la misma, los requisitos que debe cumplir el proceso de internacién se enume-
ran en los arts. 48 a 50, se destaca la internacién como recurso de excepcion,
el abandono de la internacién bajo su propio consentimiento y la internacién
involuntaria como recurso terapéutico excepcionalisimo.

Del mismo modo, puede afirmarse que es una ley que define politicas pu-
blicas, la accesibilidad a la atencién de salud mental para lo cual promueve
el fortalecimiento de redes y lazos sociales mediante convenios entre distintos
municipios y comunas.

La ley crea un Consejo Consultivo para la Salud Mental, con el objeto de
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promover la vigencia del goce individual y colectivo del derecho humano a
la salud mental (capitulo V), un Comité Intersectorial Permanente para pro-
poner programas intersectoriales de abordaje integral, articular los programas
existentes y elaborar las propuestas para la asignacion de recursos humanos
y materiales (capitulo VI), y; la Red Integral de Promocién, Prevencién y Asis-
tencia en Salud mental que estara conformada por las instituciones y servicios
de salud mental, del dmbito publico y privado, y tendra por objeto el disefio
de propuestas para el abordaje y la gestion integrada de las probleméticas
psicosociales (Titulo Il).

Esta Red presenta dos fases: La primera prestacional o de constitucién y la
segunda de transformacion institucional donde se propone la “desmanicomia-
lizacion”: la planificacién sanitaria debera considerar la paulatina transforma-
cién de las instituciones y servicios de salud mental actualmente existentes y
la creacion de nuevas instituciones y programas en salud mental; tales como
hospitales de dia, centros de dia y casas de medio camino, talleres protegidos
artistico-culturales, programas de rehabilitacién socio-laboral y micro empren-
dimientos, atencién domiciliaria en salud, servicios de emergencia en salud

mental, centros comunitarios de salud mental y acompanamientos terapéuticos
(art. 27).

Para concluir parcialmente, se puede expresar que se han receptado los
principios de la Declaracién Universal de Bioética y Derechos Humanos en el
texto, no obstante se presentan dudas acerca de su implementacion.

Habria que tener mucha fe en la buena intencionalidad de la ley: “Desma-
nicomializaciéon” no es dejar a las personas con padecimientos mentales des-
amparados, no es el aprovechamiento econémico mediante la venta de los
inmuebles. Implica instalar propuestas alternativas, implica compromiso en el
tratamiento y la rehabilitacion.
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6. El nuevo Cédigo Civil y Comercial de la Nacién

6.a. Cuadro Comparativo

tiene siempre caracter
interdisciplinario, tanto
en el tratamiento como
en el proceso judicial;

Ambito Articulo de Texto Articulo Eje
la ley de la tematico
Declaracion
Nacional | Art.17 Derechos sobre el Art. 3.1 Respeto de la dig-
cuerpo humano. Los nidad humanay los
derechos sobre el derechos humanos
cuerpo humano OSUsS | Art. 3.2 Prioridad de la per-
partes no tienen un sona humana sobre
valor comercial, sino los meros intereses
afectivo, terapéutico, de la ciencia y la
cientifico, humanitario sociedad
o social y sélo pueden
ser disponibles por
su titular siempre que
se respete alguno de
esos valores y segun
lo dispongan las leyes
especiales.
Nacional | Art. 31 La restriccién al ejer- Art. 11 No discriminacién y
cicio de la capacidad no estigmatizacion
juridica se rige por Art.10 Igualdad, Justicia y
las siguientes reglas ’ Equidad
Art. 31a) | generales: "
] Art. 5 Autonomia
La capacidad gene-
ral de ejercicio de la Art. 8 Respeto por la vul-
persona humana se Art. 4 nera‘b|l|dad hlumana
presume, aun cuando y la integracion
se encuentre internada personal
en un establecimiento | Art. 14 Beneficencia
Art. 31b) | asistencial; Art.15 Acceso a la atencién
Las limitaciones a la médica de calidad...
capacidad son de Aprovechamiento
caracter excepcional y compartido de
se imponen siempre en los beneficios de
beneficio de la per- Art. 7 la investigacion
Art. 31c) | sona; cientifica y de sus
Art. 31d) | La intervencién estatal | Art. 6 aplicaciones...
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Nacional | Art. 31e) | La persona tiene dere- | Art.13 Proteccién de las
cho a recibir informacién personas carentes
a través de medios y Art. 10 de capacidad de dar
tecnologias adecuadas su consentimiento
para su comprension; Consentimiento

Art. 31f) | La persona tiene informado
derecho a part.ic.ipar en | Art. 3.2 Solidaridad y Com-
el proceso judicial con prension
asistencia letrada, que "
deb onad Igualdad, Justicia y

ebe ser proporcionada .

. Equidad
por el Estado si carece
de medios; Prioridad de la
Deben priorizarse las persona h'umana

) - sobre los intereses
alternativas terapéuticas oo
e de la cienciay de la

menos restrictivas de los sociedad
derechos y libertades.

Nacional | Art. 32 El juez puede restrin- Art. 7 Proteccién de las
gir la capacidad para personas carentes
determinados actos de de capacidad de dar
una persona mayor de su consentimiento
trece anos que pade- Art.11 No discriminacién y
ce una adiccién o una No estigmatizacién
alteracion mental per- e
manente o prolongada, ﬁi;i Sol|da'r/|dad y coo-
de suficiente gravedad, Art'5. pt.aras:lon
siempre que estime Art'12 Dignidad humana

que del ejercicio de su
plena capacidad puede
resultar un dafio a su
persona o a sus bienes.
En relacién con dichos
actos, el juez debe
designar el o los apoyos
necesarios que prevé el
articulo 43, especifican-
do las funciones con los
ajustes razonables en
funcién de las necesida-
des y circunstancias de
la persona. El o los apo-
yos designados deben
promover la autonomia
y favorecer las decisio-
nes que respondan a
las preferencias de la
persona protegida. Por
excepcioén, cuando la
persona se encuentre
absolutamente imposi-

Autonomia

Respeto por la
diversidad cultural y
del pluralismo
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bilitada de interaccio-
nar con su entorno y
expresar su voluntad por
cualquier modo, medio
o formato adecuado y

el sistema de apoyos
resulte ineficaz, el juez
puede declarar la inca-
pacidad y designar un
curador.

pruebas que hacen a
su defensa. Interpuesta

Nacional | Art.34 Durante el proceso, el Art. 3.1 Dignidad humana.
juez debe ordenar las Art. 7 Proteccién de las
medidas necesarias para personas.
garantizar los derechos Art. 8 Respeto por la
personales y patrimonia- vulnerabilidad hu-
les de la persona. En tal At 5 mana y la integridad
caso, la decisién debe :

. . personal.
determinar qué actos re- )
quieren la asistencia de Autonomia y
uno o varios apoyos, y Regpgnsabllldad
cudles la representacién individual.
de un curador. También
puede designar redes de
apoyo y personas que
actden con funciones es-
pecificas seguin el caso.

Nacional | Art. 35 El juez debe garantizar Art. 3.1 Respeto de la dig-
la inmediatez con el nidad humana y los
interesado durante el derechos humanos.
proceso y entrevistarlo | Art. 3.2 Prioridad de la per-
personalmente antes de sona humana sobre
dictar resolucién alguna, los meros intereses
asegurando la acce- Art. b de la ciencia y la
sibilidad y los ajustes sociedad.
razonables del proce- c -
dimiento de acuerdo a -onsentimiento

. 9 . libre e informado.

la situacion de aquél.

El Ministerio Publico vy,

al menos, un letrado

que preste asistencia

al interesado, deben

estar presentes en las

audiencias.

Nacional | Art. 36 La persona en cuyo Art. 3.1 Respeto de la dig-
interés se lleva adelante nidad humana y los
el proceso es parte y derechos humanos.
puede aportar todas las | A1 35 Prioridad de la per-

sona humana sobre
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la solicitud de decla-
racion de incapacidad

los meros intereses

Art.5 de la cienciay la

o de restriccion de la sociedad.
capacidad ante el juez Autonomia y
corrgsppndlente asu Art.13 Responsabilidad
domicilio o del lugar L

. L2 individual.
de su internacion, si la o
persona en cuyo interés SOl'd"’fr"dad y Coo-
se lleva adelante el peracion.
proceso ha compareci-
do sin abogado, se le
debe nombrar uno para
que la represente y le
preste asistencia letrada
en el juicio. La persona
que solicité la declara-
cién puede aportar toda
clase de pruebas para
acreditar los hechos
invocados.

Nacional | Art. 38 La sentencia debe Art. 3.1 Respeto de la dig-
determinar la extension | Art. 3.2 nidad humanay los
y alcance de la restric- Art. 5 derechos humanos.
cién y especificar las Prioridad de la per-
funciones y actos que sona humana sobre
se limitan, procurando los meros intereses
que la afectacién de la de la ciencia y la
autonomia personal sea sociedad.
la menor posible. Asi- A .
mismo, debe designar Rutonom|a.¥

. esponsabilidad
una o mas personas de o
individual.
apoyo o curadores de
acuerdo a lo establecido
en el articulo 32 de este
Codigo y sefalar las
condiciones de validez
de los actos especificos
sujetos a la restriccion
con indicacién de la o
las personas intervinien-
tes y la modalidad de su
actuacion.

Nacional | Art.41 La internacién sin Art.6 Consentimiento
consentimiento de una libre e informado.
persona, tenga o no Art.7 Proteccién de las
restringida Su capaci- personas carentes
dad, procede sélo si se de capacidad de dar
cumplen los recaudos Art.8 su consentimiento.

previstos en la legis-
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lacion especial y las
reglas generales de esta
Secciodn.

En particular:

a. debe estar fundada
en una evaluacién de un
equipo interdisciplinario
de acuerdo a lo dispues-
to en el articulo 37, que
sefale los motivos que
la justifican y la ausencia
de una alternativa eficaz
menos restrictiva de su
libertad;

b. solo procede ante

la existencia de riesgo
cierto e inminente de un
dafio de entidad para

la persona protegida o
para terceros;

c. es considerada un
recurso terapéutico de
caracter restrictivo y por
el tiempo mas breve
posible; debe ser super-
visada periédicamente;

d. debe garantizarse el
debido proceso, el con-
trol judicial inmediato y
el derecho de defensa
mediante asistencia
juridica;

e. la sentencia que
aprueba la internacion
debe especificar su
finalidad, duraciény
periodicidad de la revi-
sién. Toda persona con
padecimientos menta-
les, se encuentre o no
internada, goza de los
derechos fundamentales
y sus extensiones.

Art. 4

Art. 10

Art. 3.2

Respeto por la
vulnerabilidad hu-
mana y la integridad
personal.

Beneficencia y re-
duccién de efectos
nocivos.

No maleficencia.
Igualdad, Justicia y
Equidad.

Prioridad de la
Persona Humana
sobre los intereses

de la cienciay de la
sociedad.

Nacional

Art. 51

La persona humana es

inviolable y en cualquier
circunstancia tiene dere-
cho al reconocimiento y
respeto de su dignidad.

Art. 3.1
Art. 3.2

Dignidad humana.

Prioridad de la
Persona Humana
sobre los intereses
de la cienciay de la
sociedad.
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6.b. Conclusiones provisorias

Analizados los articulos pertinentes se advierte la incorporacién al nuevo
texto del Cédigo Civil y Comercial de los principios fundamentales de la bioé-
tica, asi se puede leer en los articulos 17 y 51 que se introducen los principios
de la Dignidad Humana y la Prioridad de la Persona Humana sobre los intere-
ses de la ciencia y de la sociedad.

Se podria expresar que la Dignidad ocupa un lugar de supremacia entre
los principios bioéticos, autores como Atienza consideran que el principio de
la dignidad es absoluto, las razones basadas en la dignidad derrotan todas las
otras razones en todas las circunstancias, de manera que no es un principio
que quepa ponderar con otros (Atienza, 2009, pag. 73). En consecuencia se
puede expresar que a partir de él se pueden desarrollar los otros, como la
Beneficencia, la Autonomia, la Igualdad, Justicia, Equidad, el Consentimiento
libre e informado, y demés que pueden observarse puntualmente en el anélisis
realiza en el inciso anterior.

En el nuevo ordenamiento legal se parte de considerar a la dignidad de la
persona humana como uno de los ejes rectores que traspasa todo el entrama-
do juridico.

Al tratar de la capacidad se establece el reconocimiento en todas las per-
sonas, por ello la capacidad juridica se presume y se garantiza en todas las
personas y solamente puede ser restringuida por la ley o por la sentencia.
Este concepto a su vez y en consonancia con las convenciones internacionales
de derechos humanos garantiza la igualdad, la autonomia, la libertad y la no
discriminacién, puntualmente para aquellas personas que estuvieren cursando
una enfermedad mental quienes veran restringidos sus derechos sélo cuando
fuere beneficioso para su propia persona —principio de beneficencia-. Es decir,
el "beneficio de la persona” es el pardmetro que el juez deberé tener en cuen-
ta para restringir la capacidad de la misma.

En consonancia con este razonamiento, autores como Lorenzetti citando a
Loyarte (Loyarte, 2010, pag. 583), expresan: El beneficio de la persona va de la
mano del respeto del principio de autonomia, mediante el cual la persona deja
de ser un sujeto pasivo de la relacién para convertirse en activa protagonista
de sus decisiones. Principio directamente relacionado con el consentimiento
informado —hoy “consentimiento participado”— que garantiza la participacién
y la libre eleccién de la persona, y que se complementa con la necesidad de
prever los supuestos de dificultad para el ejercicio de tal autonomia y los siste-
mas de proteccion a dicho fin. (Lorenzetti R. L., 2014, pag. 131)
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7. Algunas reflexiones de ciertos principios

7.a. Principio de Autonomia

Se entiende por principio de autonomia a la capacidad para disponer de si
inherente a los seres racionales, en virtud de la cual éstos pueden realizar elec-
ciones razonadas y llevar a cabo acciones basadas en una valoracién personal
sobre posibilidades futuras de peso en términos de sus propios sistemas de
valores (Brussino, pag. 43).

El hombre auténomo es sélo aquel que tiene conciencia de si mismo y en
consecuencia de su integridad personal.

En la relacién médico-paciente, el resguardo o respeto de esta integridad
personal como de la autonomia, depende en gran parte del médico o a me-
jor decir: de la ética médica. Pues es él, quien interpreta y aplica el principio
de autonomia: cuando diagndstica y mide los riesgos/beneficios del paciente.
Ejerce el poder de su saber profesional, frente a todo paciente que es la victi-
ma o beneficiario de tal poder.

En consecuencia la autonomia encuentra su limite en el principio de la vul-
nerabilidad. El ejemplo tipico es la situacién en que se encuentran los presos
—personas privadas de su libertad- y aceptan someterse a investigaciones mé-
dicas. La autonomia estd siempre vinculada con la vulnerabilidad. Propia de
quien requiere la atencién de su salud frente a quien hace, de la respectiva
prestacion, su medio laboral habitual.

De alli, en esta constelacién de médico —poderoso en el saber- y el paciente
—vulnerable en la situacion— es donde juega un papel importante la ética médi-
ca para compensar el desequilibrio a favor de la parte mas vulnerable.

La autonomia es lo que ha permitido que la persona reivindique para si de-
rechos, eso trae como consecuencia que el enfermo pueda discutir las referen-
cias que tiene un médico, los tratamientos que se le van a aplicar.

Por ello, las obligaciones del médico no se reducen al respeto por la autono-
mia del paciente, entendido como obligacién negativa de no intromisién, sino
que implican un compromiso positivo con su integridad personal, lo que a su
vez supone un esfuerzo por lograr decisiones razonables compartidas (Brussi-
no, pag. 46).

Puntualmente, de los textos legales objeto de anélisis, se observa que este
principio de autonomia aparece a través de todo el articulado de la Ley N°
26.657, en primer lugar lo hace en el art. 7 inc. f al disponer el Derecho a recibir
o rechazar asistencia o auxilio espiritual o religioso, en el inc. k cuando esta-
blece Derecho de poder tomar decisiones relacionadas con su atencién y su
tratamiento dentro de sus posibilidades, el inc. m cuando expresa ...Derecho a
no ser objeto de investigaciones clinicas ni tratamientos experimentales sin un
consentimiento fehaciente; el art. 18 al decir La persona internada bajo su con-
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sentimiento podra en cualquier momento decidir por si misma el abandono de
la internacién, el art. 29 al disponer son responsables de informar al 6rgano de
revisién creado por la presente ley y al juez competente, sobre tratamiento o
limitacién indebida de su autonomia.

En la Ley Provincial N® 9848 el principio de autonomia aparece en el Capitu-
lo Il impregnando los Derechos de los Usuarios del Sistema de Salud Mental,
en particular cuando establece en el art. 11, c) a ser tratadas con la alternativa
terapéutica menos restrictiva de su autonomia y libertad, d) Tomar decisiones
relacionadas con su tratamiento, e) Acceder a la historia clinica, h) No ser ob-
jeto de investigaciones o tratamientos experimentales sin su consentimiento,
art. 48 k), la internacién deberd contar con el consentimiento informado del
paciente, art. 49 la persona interesada bajo su consentimiento puede, en cual-
quier momento, decidir por si misma el abandono de la internacién, art. 50 La
internacion involuntaria puede utilizarse como recurso terapéutico excepcio-
nalisimo” entre otras.

En estas normas vemos plasmado el principio de la autonomia con el sen-
tido y extensién de la declaracién de bioética, en cuanto se reconoce a la
persona la posibilidad de tomar decisiones sobre su propio cuerpo, aceptar o
rechazar un tratamiento, dar comienzo o finalizacion al mismo. Y se instituyen
6rganos de control cuya principal funcién es garantir el pleno ejercicio de dicha
autonomia.

7.b. Principio del Consentimiento informado

Se considera al principio del consentimiento informado como la condicién
necesaria para que prime el principio de autonomia. Aquel puede ser analiza-
do desde la relacién médico-paciente y desde la perspectiva institucional. Con
relacién al primer aspecto, se considera que es el que se obtiene de la persona
en calidad de paciente, previa informacién que éste recibe del médico, quien
ha verificado la comprensién cabal en todo su alcance de las explicaciones
dadas. Es decir, que el médico no sélo ha informado al paciente, sino que ha
verificado que lo trasladado haya sido acertadamente entendido.

Al decir de Maliandi y Thier, requiere de competencia, informacion y liber-
tad. La competencia puede considerarse como la capacidad de las personas
para comprender sus propias acciones y la informacién que reciben. Con res-
pecto a la informacién, ademas de ser precisa y veraz, debe incluir explicacio-
nes acerca de los beneficios y eventuales riesgos del procedimiento propues-
to, de los procedimientos alternativos o de no realizar procedimiento alguno.
Por dltimo la libertad representa la ausencia de coerciones internas o externas
para tomar decisiones (Maliandi & Thiier, 2008, pag. 88).

El andlisis desde la perspectiva institucional que comprende las reglas lega-
les y sociales para el diagndstico, tratamiento o investigacién es el que preten-
demos realizar.
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Asi en la Ley Nacional, este principio se ve plasmado en el art. 7 inc. j al
disponer Derecho a ser informado de manera adecuada y comprensible de
los derechos que lo asisten, y de todo lo inherente a su salud y tratamiento,
segun las normas del consentimiento informado, incluyendo las alternativas
para su atencion, que en el caso de no ser comprendidas por el paciente se
comunicaréan a los familiares, tutores o representantes legales; el art. 10 que
expresa Por principio rige el consentimiento informado para todo tipo de inter-
venciones, con las Unicas excepciones y garantias establecidas en la presente
ley; el art. 16 cuando dispone los requisitos para la internacién exige en el inc.
C el consentimiento informado de la persona o del representante legal cuando
corresponda. Sélo se considera vélido el consentimiento cuando se presta en
estado de lucidez y con compresién de la situacion, y se considerara invélido
si durante el transcurso de la internacién dicho estado se pierde. En tal caso
deberé procederse como si se tratase de una internacién involuntaria; el art. 30
que al tratar de las derivaciones para tratamientos ambulatorios o de interna-
cion que se realice fuera del ambito comunitario donde vive la persona. Tanto
el servicio o institucion de procedencia estan obligados a informar dicha deri-
vacion al érgano de revisiéon, cuando no hubiese consentimiento de la persona.

La Ley Provincial remarca el principio como un derecho del paciente (art. 11
h) y como un requisito para la internacién de toda persona con padecimiento
mental (art. 48 k).

El texto legal en estudio no sélo comprende el derecho del paciente a ser
informado de manera adecuada y comprensible del tratamiento al que sera
sometido, sino también y por las particularidades de esta ley, en los casos en
que la voluntad del paciente puede estar viciada por falta de discernimiento
se sustituya o complete dicha voluntad por familiares, tutores o representantes
legales. Este principio es una de las claves para hacer efectivos el derecho a la
salud, desde el paradigma que se esté analizando. Como bien sefala Giavari-
no: Este recaudo de una voluntad sana, es decir formada a partir de una cabal
comprensién y aceptacion libre de un resultado querido, se compadece con la
categoria de derechos involucrados (Giavarino, 2010, pag. 202).

7.c. Principio de Beneficencia y de No Maleficencia

El principio de Beneficencia puede conceptualizarse en un sentido amplio,
como toda accién realizada en beneficio de otros, lo que implica: actuar pro-
moviendo la satisfaccién de los “legitimos” intereses de esos otros.

Este principio, como tal, permite establecer reglas para proteger y defender
los derechos de otras personas.

El principio de No Maleficencia, establece la obligacién de no provocar
dafio de modo intencional a otro.

Ambos principios se encuentran intimamente vinculados, ya que consideran
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la necesidad de producir el mayor bien posible a los pacientes, evitando o mi-
nimizando los males o dafios que pudieran ocurrir como consecuencia del acto
médico. Sin embargo, es necesario remarcar que los mejores intereses del pa-
ciente, tal como él los considera, pueden no coincidir con los que la medicina
estima que son mejores (Maliandi & Thiier, 2008, pag. 78).

Esto representaria una colision entre los intereses del médico contra los
intereses del paciente y con ello la vulneracién del principio de autonomia.
Por lo tanto nos encontramos ante un fragil equilibrio entre dos principios, en
consecuencia consideramos que, el principio de beneficencia debe mensurar
lo médicamente mas beneficioso para el paciente con lo que el paciente con-
sidera conveniente.

Bajo la luz de estas consideraciones, la Ley N° 26.657 plasma este principio
en los siguientes articulos: art. 7 inc. ¢) Derecho a recibir una atencién basada
en fundamentos cientificos ajustados a principios éticos; en el inc. d) Derecho a
recibir tratamiento y a ser tratado con la alternativa terapéutica mas convenien-
te, que menos restrinja sus derechos y libertades, promoviendo la integracién
familiar, laboral y comunitaria; en el inc. f) Derecho a recibir o rechazar asisten-
cia o auxilio espiritual o religioso y en el inc. h) Derecho a que en el caso de
internacién involuntaria o voluntaria prolongada, las condiciones de la misma
sean supervisadas periédicamente por el érgano de revision.

Por su parte la Ley N° 9848 lo subraya en los arts.11 c) Ser tratadas con
la alternativa terapéutica menos restrictiva de su autonomia y libertad, y 47
La mediicacién se administrard exclusivamente con fines terapéuticos y nunca
como castigo.

Este principio cobra especial relevancia, en el caso de las normas en es-
tudio, cuando se estd ante personas que no pueden ejercer plenamente su
capacidad de autodeterminacion.

8. Jurisprudencia

8.1 Nacional

Al analizar la jurisprudencia imperante en los afios previos a la promulga-
cién de las leyes bajo andlisis se distingue que los principios de la bioética
contenidos en la Declaracion Universal de Bioética y Derechos Humanos ya se
vislumbraban en la resolucién de conflictos judiciales, ejemplo de ello puede
observarse en los siguientes casos:

1. RAAT. fue internado en el marco del programa “Darse Cuenta” de la Se-
cretaria de Programacioén para la Prevencién de la Drogadiccién y Lucha contra
el Narcotrafico, en una institucién con sede en City Bell, provincia de Buenos
Aires ya que al momento de la evaluacién por el Cuerpo Médico Forense,
éste presentaba un trastorno psiquico por abuso de drogas. La Corte Suprema
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de Justicia de la Nacién remarcd que la debida tutela de los derechos esen-
ciales de la persona sometida al tipo de proceso como el de autos, impone
al juez del lugar de la internacién forzosa la obligacién de tomar las medidas
urgentes que aquélla requiera. En consecuencia, en el supuesto de suscitarse
una contienda de competencia entre magistrados, el deber de aquél no cesa
hasta tanto el conflicto no sea resuelto. Lo contrario, esto es, aceptar que la
internacién sin orden judicial y el mantenimiento de esa situacién irregular sin
control periédico alguno durante la tramitacion de los conflictos que de esta
indole pudieran plantearse, no significa otra cosa que convalidar la violacién
del estatuto bésico de los derechos fundamentales de las personas con pade-
cimientos —reales o presuntos— como los enunciados en el art. 482, parrafos
2°y 3° del Cédigo Civil, tornandose asi ilusorio el contenido de los principios
constitucionales de la tutela judicial efectiva y del debido proceso." Principio:
Prioridad de la persona humana sobre los meros intereses de la ciencia y la
sociedad; Beneficencia y reduccién de efectos nocivos; Acceso a una atencion
médica de calidad y a los medicamentos esenciales.

2. EI 10 de mayo de 2006 el Tribunal de Familia N° 1 de Mar del Plata en
caratulados “B., M.E. s/ Insania Y Curatela”, expediente N° 4695, declaré la
incapacidad de una mujer para dirigir su persona y bienes con excepcién de
los actos derivados del ejercicio de la patria potestad (hoy responsabilidad
parental), bajo régimen de curatela para su proteccién.'? Principios: Autonomia
y Responsabilidad individual; No Discriminacién y No Estigmatizacion.

3. El 18 de mayo de 2007 el Juzgado Civil y Comercial de Federacion de-
claré la incapacidad de un varén para realizar los actos enumerados en el reso-
lutorio de la sentencia, pero por un término de cinco afios en proteccién del
propio interesado, ya que tal incapacidad debe ser revisada periédicamente.™
Principios: Proteccion de la persona carentes de capacidad de dar su consenti-
miento; No Discriminacién y No Estigmatizacion.

4. En otro de los fallos, la internacién del actor M.J.R. habia sido impuesta,
inicialmente, en el marco de una causa penal incoada contra aquél por el deli-
to de homicidio cuando tenia 14 afios. Pasé méas de 25 afios internado, y ello
como consecuencia de la aplicacién originaria de una medida de seguridad
con contenido juridico penal por haber cometido un injusto de esa indole y
haber sido declarado inimputable en los términos del art. 34, inc. 1 del Cédigo
Penal. La Corte Suprema de Justicia de la Nacién en la causa “R.M.J. S/ Insa-
nia” el 19/02/2008 sefalé que:

11. CSJN, "Tufano, Ricardo Alberto S/ Internacién”, 27/12/2005, disponible en: www.villaverde.
com.ar, (Fecha de consulta: 21/03/2011).

12. Tribunal Colegiado de Instancia Unica del Fuero de Familia N° 1 de Mar del Plata, “B.,M.E.
S/ Insania”, 10/05/2006, disponible en: www.villaverde.com.ar, (Fecha de consulta: 21/03/2011).
13. Juzgado en lo civil y comercial de la ciudad de Federacién (Entre Rios) Expte. N° 6754 - “S.,
J. A. s/Inhabilitacién” - 18/05/2007, disponible en: www.villaverde.com.ar, (Fecha de consulta:
21/03/2011).
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En virtud de lo dicho, la medida de privacion de la libertad del paciente
debe ser revisada judicialmente mediante procedimientos simples, expediti-
vos, dotados de la mayor celeridad y, si correspondiera prolongarla por ra-
zones terapéuticas, ello debe ser objeto de un minucioso control periédico
jurisdiccional obligatorio de los motivos de la internacién, a los efectos de
estudiar si las condiciones que determinaron su reclusiéon se mantienen o se
modificaron en el tiempo, y siempre en el marco de los principios y garantias
constitucionales mencionados. De no ser asi, la internacién se convierte en los
hechos en una pena privativa de la libertad sin limite de duracién. Incluso el
codificador ha previsto que “cesando las causas que hicieron necesaria la cu-
ratela, cesa también ésta por la declaracién judicial que levante la interdiccion
(art. 484, Codigo Civil) y que la incapacidad no se presume” (art. 3696, Cédigo
Civil). En esa inteligencia, resulta imperioso insistir en que apenas hayan ce-
sado las causas que determinaron la internacion, el paciente tiene el derecho
al egreso, sin que ello implique dar por terminado con su tratamiento ya que
él mismo puede optar por continuarlo, conforme es su derecho.™ Principios:
Igualdad, Justicia y Equidad, No Discriminacién y No Estigmatizacion; Autono-
mia y Responsabilidad Individual; Acceso a una atencién médica de calidad y
a los medicamentos esenciales, No marginacion.

5. La Sra. M.C. S. de B. formula demanda contra el Estado Nacional por
falta de servicio en el actuar de la magistrada de la Justicia Nacional en lo Civil
N° 77 y otros funcionarios judiciales en la causa “S. de B. M. C. s/ articulo 482
del Cédigo Civil-proceso especial”, tramite en el que se ordend la internacién
psiquidtrica transitoria de la actora. La demanda fue rechazada en primera y se-
gunda instancia lo que motivo la articulacion la Queja por Recurso Extraordina-
rio denegado. La Corte Suprema desestimé la queja. No obstante cabe traer a
colacién la disidencia de los doctores Lorenzetti, Fayt y Zaffaroni quienes resal-
taron que no existié control alguno de las condiciones de la clinica donde se
hallaba alojada la actora, en lo particular para salvaguardar el trato humanitario
y respetuoso hacia ésta. Aun en el caso en que la internacion resultara breve,
se requeria que ésta se cumpliera en un ambiente similar al existente fuera de
la institucién. Precisamente, el Estado, a través de los funcionarios encargados
de velar por la salud del internado involuntario, debe asumir el control activo
de tales aspectos... la internacién involuntaria sélo debe tener caracter excep-
cional y es necesario realizar todos los esfuerzos posibles para evitar el ingreso
en contra de la voluntad del paciente... deviene imperioso contar con un con-
trol judicial adecuado acerca de la necesidad de la medida de internacién y las
condiciones de ésta; obligacion que -enfatizé - debe practicarse en intervalos
periédicos para garantizar la legalidad de la medida de seguridad privativa de
libertad impuesta. Esto ultimo debe ser tenido en cuenta para evitar que las
personas institucionalizadas psiquidtricamente no sean escuchadas “y vistas”
por el sistema judicial... en el sub examine aparece severamente comprome-

14. CSJIN, “R.,M.J. S/ Insania”, 19/02/2008, disponible en: www.villaverde.com.ar, (Fecha de con-
sulta: 21/03/2011).

53



Bioética y humanizacién de la atencién clinica

tida la responsabilidad del Estado (art. 1112 del Cédigo Civil) y, por lo tanto,
corresponde revocar la sentencia apelada' . Principios: Respeto de la dignidad
humana y los derechos humanos y de la prioridad de la persona humana sobre
los meros intereses de la ciencia y la sociedad; Beneficencia y reducciéon de
efectos nocivos; Autonomia y responsabilidad individual.

6. Més recientemente la sala H de la Cémara Nacional en lo Civil dijo en
M. C. E. s/ determinacién de la capacidad' dijo que corresponde restringir la
capacidad del interesado respecto de los actos de disposicién, los que debe-
ran contar para su ejercicio con el apoyo intenso de su hermano, y establecer
un sistema de asistencia respecto de los actos de administraciéon de grandes
sumas de dinero, ello teniendo en cuenta que la capacidad juridica solo pue-
de ser restringida en caracter de excepcién y en siempre en beneficio de la
persona (arts. 31, inc. b, 32, 35, 36, 37, 38, 39, 43, CCyC). Y al respecto dice
“Los principios y reglas que regulan la restricciéon o restricciones en materia
de capacidad juridica plasman en el Cédigo el reemplazo de un “modelo de
sustitucion en la toma de decisiones” por un “modelo de apoyo en la toma de
decisiones”. Ese cambio de paradigma implica que, todas las personas tienen
capacidad juridica en igualdad de condiciones, la pregunta deja de ser si una
persona puede ejercer su capacidad juridica, para concentrarse en que nece-
sita la persona para ejercer su capacidad juridica (conf. Ricardo Luis Lorenzetti.
Director, en “Cédigo Civil y Comercial de la Nacion Comentado”, Afio 2014,
Editorial Rubinzal-Culzoni, Tomo |, pag. 139, comentario al art. 31 del CCCN).
Cabe entonces llegar a la conclusion de que la restriccion a la capacidad debe
serlo en la medida necesaria y apropiada para el bienestar (conf. art. 1° de la
Convencién Interamericana para la Eliminacién de todas las formas de Discrimi-
nacién contra las Personas con Discapacidad, aprobada por la ley 25.280), pro-
porcional y adaptada a las circunstancias de cada persona, y sujeta a exdmenes
periddicos (conf. art. 12 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, aprobada por ley 26.378, art. 37 del Cédigo Civil y Comer-
cial de la Nacién; CNCiv. Sala “"G", r. 516.729 del 15/04/2009; r. 560.304 del
02/09/2010; r. 566.841 del 24/11/2010; r. 569.864 del 30/12/2010; r. 585.328
del 21/09/2011)".

8.2 Regional

Los fallos provenientes del sistema interamericano de derechos humanos,
entre los que se encuentran: “Congo” y “Ximenes, Lopes” obligatorios para
nuestro pais en su condicién de estado parte merecen atencién.

1. El primero data del 14 de septiembre de 1990 cuando el guia Walter

15. CSJN, “S. de B., M. del C. ¢/ Ministerio de Justicia - Poder Judicial - Estado Nacional s/ Recurso
de Hecho”, 01/09/2009, disponible en: www.villaverde.com.ar, (Fecha de consulta: 21/03/2011).

16. CNCiv., SalaH, 23/03/2016, M. C. E. s/ determinacién de la capacidad, La Ley 08/08/2016,
08/08/2016, 10 - La Ley 2016-D, 580.
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Osorio atacd al interno Victor Rosario Congo en el Centro de Rehabilitacién
de Machala, causdndole una herida en la cabeza. También coinciden en que la
supuesta victima permanecié sola en una celda de ese Centro de Rehabilita-
cién desde el 14 de septiembre hasta su traslado al hospital Luis Vernaza el dia
25 de octubre, donde murié. Entendié la Comision que la persona que, segin
se alega, fue victima de violaciones a la integridad fisica, psiquica y moral,
padecia de una discapacidad mental. Por lo tanto, la Comisién considera que
en el presente caso las garantias establecidas en el articulo 5 de la Convencién
Americana deben ser interpretadas a la luz de los Principios para la Proteccion
de los Enfermos Mentales y para el Mejoramiento de la Atencién de la Salud
Mental. Estos principios fueron adoptados por la Asamblea General de la ONU
como guia interpretativa en lo que se refiere a la proteccion de los derechos
humanos de las personas con discapacidad mental, consideradas por este or-
gano como un grupo especialmente vulnerable™.

2. El segundo de los casos se refiere a Damido Ximenes Lopes, quien duran-
te su juventud, desarrollé una discapacidad mental de origen orgénico, prove-
niente de alteraciones en el funcionamiento de su cerebro. Fue admitido en la
Casa de Reposo Guararapes, como paciente del Sistema Unico de Salud (SUS),
en perfecto estado fisico, el 1 de octubre de 1999. Al momento de su ingreso
no presentaba sefiales de agresividad ni lesiones corporales externas. El 4 de
octubre de 1999, la madre de Damido Ximenes Lopes llegé a visitarlo a la Casa
de Reposo Guararapes y lo encontré sangrando, con hematomas, con la ropa
rota, sucio y oliendo a excremento, con las manos amarradas hacia atras, con
dificultad para respirar, agonizante, y gritando y pidiendo auxilio a la policia.
Fallecié el mismo dia. La Corte decide admitir el reconocimiento parcial de
responsabilidad internacional efectuado por el Estado por la violacién de los
derechos a la vida y a la integridad personal, consagrados en los articulos 4.1
y 5.1y 5.2 de la Convencién Americana, en relacién con la obligaciéon general
de respetar y garantizar los derechos establecida en el articulo 1.1 de dicho
tratado, en perjuicio del sefior Damido Ximenes Lopes.™®

9.- Conclusiones

A manera de cierre, algunas ideas a manera de conclusion, las cuales han
surgido en la elaboracién del presente:

1) Con la promulgaciéon de las leyes nacionales y provinciales expuestas, se

17. Comisién Interamericana de Derechos Humanos, Informe N° 63/99, Caso 11.427
Victor Rosario Congo Vs. Ecuador, del 13 de abril de 1999, disponible en: http://www.cidh.org/
annualrep/98span/Fondo/Ecuador%2011.427 .htm Fecha de consulta: 30/05/2017.

18. CIDH, Damiao Ximenes Lopes y susamiliares vs. Brasil, 2006, Dispnible en: http://www.corteidh.
or.cr/cf/Jurisprudencia2/ficha_tecnica.cfm?nld_Ficha=319&lang=e Fecha de consulta: 30/05/2017.
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introducen en la letra de la ley el reconocimiento de los principios bioéticos y
derechos humanos de las personas privadas o debilitadas en su salud mental.

2) Se producen cambios paradigméticos que fortalecen el principio de la
capacidad como regla y la incapacidad como excepcién, a partir de que ya no
se habla de enfermedad, sino de salud mental y con ello el reconocimiento o
establecimiento de aquellos actos para los que son competentes. Revalorizan-
do con ello los principios de: Respeto por la Dignidad Humana, la Libertad, el
Respeto por la Vulnerabilidad Humana y la Integridad Personal.

3) Se recepta un proceso de desmanicomializacién, con el objetivo de elimi-
nar la conservacién de manicomios u hospicios entendidos como reservorio de
personas con enfermedades mentales, al olvido de sus familiares y de la socie-
dad toda. Para dar lugar al nacimiento de hospitales generales donde se asista
a la persona, desde la interdisciplina y con la mirada puesta en su reinsercién
social y familiar.

Se va eliminando con ello el concepto de “exclusién” o “encierro” para
reemplazarlo por el de “inclusién”. Reivindicando con ello los principios bioé-
ticos de Igualdad, Justicia y Equidad; de No Discriminacién y No Estigmatiza-
cion; de Solidaridad y Cooperacion.

4) Parte de la doctrina sostiene que estos “principios y reglas generales que
regulan la restriccién o restricciones en materia de capacidad juridica plasman
en el Cédigo el reemplazo de un “modelo de sustituciéon en la toma de deci-
siones” por un “modelo de apoyo en la toma de decisiones”. Ese cambio de
paradigma implica que, desde la asuncién de que todas las personas tienen
capacidad juridica en iguales condiciones, la pregunta deja de ser si una per-
sona puede ejercer su capacidad juridica, para concentrarse en qué necesita la
persona para ejercer su capacidad juridica. Por tanto, la respuesta se basa en
una serie de principios y de garantias que permiten promover la autonomia y
el ejercicio de los derechos de la persona, desde su consideracién como sujeto
de derecho, su calidad de parte en el proceso judicial, su posibilidad de partici-
pacion a través de la garantia de condiciones de accesibilidad, de adopcién de
ajustes razonables, de promocién de medidas de apoyo, de asistencia letrada,
de la intervencién estatal interdisciplinaria, y de una mirada que abarca a la
persona situada y contextualizada” (Lorenzetti R. L., 2014, pag. 139)

5) No se puede dejar de sefalar que aln siguen siendo necesarias politicas
publicas y judiciales que materialicen la letra de la ley en el caso concreto, para
que la esencia de los derechos humanos y el espiritu del legislador al promul-
gar las leyes no queden en una mera proclamacién de derechos.
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Por Ultimo siguiendo a Garcia Gonzalez quien cita a Peces—-Barba Martinez
(Peces-Barba Martinez, 2003, pag. 67), se expresa Sin duda, el ser humano se
ha caracterizado porque su vida gira en torno a un édmbito social, por lo que
debe establecerse un orden normativo, econémico y social que esté al servicio
del mismo y que le permita a cada hombre cultivar su propia dignidad. Por
eso, la dignidad humana requiere que el hombre actie segin su conciencia y
su libre eleccién; por lo que los hombres siendo mas conscientes de su propia
dignidad, podran respetarse unos a otros.

Asi, la dignidad humana, en la modernidad, aparece en un contexto inte-
lectual que ha superado los avatares histéricos, ubicandose en un proceso de
humanizacién y de racionalizacién que acompafia a la personay a la sociedad.
Para lo cual, cuando se hace la reflexién de la dignidad dentro de un d&mbito
que corresponde a una sociedad bien ordenada, no se describe la realidad,
sino el deber ser de la misma. De ahi que la dignidad humana sirva como un
referente inicial, un punto de partida y también un horizonte final, un punto de
llegada, por lo que podria llamarse un derecho positivo justo. (Garcia Gonza-

lez, (s.f.)

Finalmente, dice Habermas que “En el dmbito de la intersubjetividad es
donde el reconocimiento del otro hace posible la justicia, la equidad y la soli-
daridad humana” (Habermas, 2007).
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Cuidados paliativos, proteccion a la dignidad del en-
fermo y apoyo a su familia

Consideraciones iniciales

En los cuidados paliativos, entendidos como cuidados orientados para pa-
cientes fuera de posibilidades terapéuticas, un cuadro en que ya no mas existe
la viabilidad de cura, el cuidar se torna imprescindible. De este modo, el foco
de la medicina paliativa es el cuidado, que pasa la tener prioridad sobre la
cura, pues no existe la certeza de que las enfermedades puedan ser curadas
o de que la muerte pueda ser evitada. Analizando esta concepcién, puede
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decirse que el cuidado debe ser independiente de la cura. Los profesionales,
por muchas veces, priorizan la cura, y cuando esa no es alcanzada se sienten
impotentes y se olvidan del cuidado. Este sim, es extremamente relevante,
pues no se puede vivir sin cuidados. El cuidado es la piedra fundamental del
respeto y de la valorizacién de la dignidad humana, sobre el cual todas las de-
més conductas deben ser construidas.

No se debe olvidar que calidad de vida y bienestar implican observar va-
rios aspectos de la vida. Problemas sociales, dificultades de acceso a servicios,
medicamentos y otros recursos pueden ser también motivos de sufrimiento
y deben ser incluidos entre los aspectos a ser abordados por el equipo mul-
tiprofesional. Vivir activamente, y no simplemente vivir, refiere a la cuestién
de la sobrevida “la cualquier costo”, que se busca combatir para prestigiar la
cualidad de vida del paciente y su dignidad. Ser facilitadores para la resolucién
de los problemas del paciente es deber y responsabilidad del médico y de el
equipo multidisciplinar.

Cuidados Paliativos: un concepto de cualidad en los
cuidados de fin de vida

El paciente fuera de posibilidades terapéuticas de cura, no solamente en
su fase terminal, pero durante todo el curso de la enfermedad, presenta fra-
gilidades e limitaciones bastante especificas de naturalezas fisica, psicoldgica,
social e espiritual. Se trata de aquel paciente, para el cual la ciencia no posee
recurso para detener el avance fatal de la enfermedad, trayendo interrogantes
para el equipo de salud, familiares e para el propio individuo (Menezes, 2004).
Surge, asi, la necesidad de un modo especifico de cuidar, un concepto traduci-
do en la expresién “cuidados paliativos”, como modo de asistir personas, cuya
enfermedad no es mas responsiva al tratamiento curativo, caracterizando por
el control de las sefiales y sintomas fisicos y psicolégicos propios del estadio
avanzado de la enfermedad incurable (Firmino, 2005).

La Organizaciéon Mundial de Salud (OMS) trae el siguiente concepto: “Cui-
dados paliativos es un abordaje que privilegia la calidad de vida de los pacien-
tes y de las familias que enfrentan problemas asociados con enfermedades
amenazadoras de vida, a través de la prevencién e alivio del sufrimiento, por
medios de identificacion precoces, evaluacion correcta y tratamiento del dolor
y otros problemas de orden fisica, psicosocial e espiritual” (Who, 2002).

EL tratamiento paliativo tiene por objetivo proporcionar al enfermo y su fa-
milia la mejor cualidad de vida posible, reafirmando la importancia de la vida,
considerando la muerte como un proceso natural. Siendo asi, los servicios de
cuidados paliativos tienen como foco actuar sobre la mejor cualidad de vida
posible para cada paciente y su familia, lo que envuelve atencién especifica en
relacién al control de los sintomas y la adopcién de un abordaje holistico que
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tenga en cuenta las experiencias de vida de la persona y la situacién actual.
Trata de un cuidado que abarca tanto la persona que estd muriendo como las
que le son proximas, familiares y amigos, exigiendo una especial atencién en la
practica de una comunicacion abierta y sensible junto a los pacientes, familia-
res y cuidadores (Pesini, 2005).

Los cuidados paliativos pueden y deben ser ofrecidos lo méas temprano po-
sible, en el curso de cualquier enfermedad crénica potencialmente fatal, desde
el momento del diagndstico, para que ella no se torne dificil de cuidar en los
dltimos dias de vida.

La importancia de la actuacion del equipo
multidisciplinario en el contexto de los cuidados pa-
liativos y el apoyo a la familia

Un nivel elevado de cuidado fisico es ciertamente de vital importancia, pero
no suficiente en si mismo. La persona humana no debe ser reducida la una
mera entidad bioldgica (Pesini, 2005). La complejidad del sufrimiento y la com-
binacion de factores fisicos, sociales, psicoldgicos e espirituales en la fase final
de la vida, bien como el involucramiento directo de las familias, obligan a un
abordaje multiprofesional, congregando a la familia de la persona enferma, los
profesionales de la salud con formacién y entrenamiento diferenciados, los vo-
luntarios preparados e la sociedad civil. Por esa razén, la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) considera los cuidados paliativos una prioridad de la politica
de salud, recomendando su abordaje de manera programada e planificada,
en una perspectiva de apoyo global a los multiplos problemas de las personas
enfermas que se encuentran en fase avanzada de la enfermedad en el final de
la vida (Maciel et al., 2006).

La concepcién de un abordaje multidisciplinar al individuo e su familia de-
nota un aspecto imprescindible en la filosofia de cuidados paliativos, pues son
cuidados direccionados para los sintomas fisicos, psicolégicos, espirituales e
socias, necesitando de diferentes profisionais para cuidar. Los profesionales
que componen el equipo interdisciplinario son: médico, enfermero, farmacéu-
tico, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, nutricionista, psicélogo y terapeuta ocupa-
cional, voluntarios y religiosos. Uno de los grandes objetivos de ese abordaje
es incrementar calidad de vida a los dias y no dias a la vida, lo que representa
un gran desafio para el equipo presente en esa situacién; una vez que el obje-
tivo de curar da lugar a las habilidades del cuidar, relacionados la sufrimiento,
dignidad e apoyo. (Twycros R., 2003)

En la practica del cuidado al paciente, frecuentemente se ird deparar con
inimeros factores que actuaran concomitantemente en la modificacion de la
respuesta terapéutica medicamentosa, en la evolucién de la propia enferme-
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dad en la relacién con el paciente e la familia. La integraciéon sugerida por
el Cuidado Paliativo es una forma de observarse al paciente bajo todas sus
dimensiones y la importancia de todos estos aspectos en la composicién de
su perfil para elaborarse una propuesta de abordaje. Ignorar cualquiera de
esas dimensiones significard una evaluacién incompleta e consecuentemente
un abordaje menos efectiva y eficaz de los sintomas. El sujeto de la accidn es
siempre el enfermo, respetado en su autonomia. Incluir la familia no proceso
del cuidar comprende extender el cuidado en el luto, que puede y debe ser
realizado por todo el equipo y no solamente por el psicélogo. El equipo multi-
profesional con sus mdltiples “miradas” y percepcién individual puede realizar
este trabajo de forma abarcadora (ANCP, 2012).

Las cuestiones éticas envueltas en cuidados paliativos se basan en el reco-
nocimiento del hecho de que el paciente incurable o en fase terminal no es un
residuo biolégico por quien nada més puede ser hecho, un ser necesitado de
anestesia, cuya vida no debe ser prolongada innecesariamente. Esté frente a
una persona y, como tal, capaz —hasta el momento final- de relacionarse, de
tornar la vida una experiencia de crecimiento y de plenitud (Pesini, 2005).

En cuanto al acompafiamiento de enfermos terminales, es importante recor-
dar que algunos problemas psicosociales pueden presentar inicialmente como
control insuficiente de los sintomas fisicos, como el dolor total, la agitacion ter-
minal, el cansancio, el miedo y la desesperanza. También otros factores como
personalidad y relaciones deben ser considerados. El enfermo terminal puede
experimentar varios sentimientos, como el medo (del diagnéstico, de la mane-
ra como va morir o de los efectos de los medicamentos); culpa (por tornarse
un peso para la familia o por experiencias pasadas); rabia (por la pérdida de la
dignidad, perdida de la independencia o falta de oportunidad); incerteza (por
cuestiones espirituales, prondstico e futuro de la familia); depresion (como con-
secuencia de todas las cuestiones supra y mismo de sus sintomas).

Es importante considerar los deseos del enfermo, como por ejemplo, ;dén-
de él prefiere morir? Y esto ; puede ser garantizado? Para esta e otras cuestio-
nes es preciso que el enfermo esté involucrado con las decisiones relativas a
su tratamiento. Y para mejor, involucrado con su propio tratamiento es preciso
que haya una buena comunicacién con el médico, bien como con el equipo
de salud y la familia. Sus necesidades espirituales también deben ser conside-
radas. Siempre respetando las diferencias culturales e religiosas. Muchas per-
sonas encuentran en su fe religiosa, seguridad y fuerza inestimables. Para una
atencién adecuado al enfermo terminal es preciso que la familia y el equipo
de salud mantengan una buena comunicacion, y ella solo es posible cuando la
familia entiende lo que esté sucediendo a uno de sus miembros. La participa-
cién de la familia en el proceso de muerte es fundamental para que el enfermo
terminal se sienta protegido y amparado. En tanto, cuando un miembro de la
familia contrae una enfermedad toda la familia es afectada (Takito, 2014).

Uno de los principios basicos del Sistema Unico de Salud (Brasil. Ley Federal
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N° 8080/90) es la integralidad de la asistencia, lo que significa considerar la
integralidad del sujeto, de los servicios y de los cuidados —que deberia incluir
necesariamente los cuidados en el final de la vida. En el mismo sentido y en
consonancia con el Sistema Unico de Salud (SUS), la Atencién Primaria se orien-
ta por los principios de la coordinacién, del cuidado, del vinculo y continuidad,
de la integralidad, de la responsabilidad, de la humanizacién, de la equidad y
de la participacion social (Brasil. Ministerio de da Salud, 2006). También como
marco legal, la Politica Nacional de Humanizacién defiende la identificacién de
las necesidades sociales de salud (Brasil. Ministério de la Salud, 2009). Por lo
tanto, la aplicacién de esos principios y definiciones demanda incorporar los
Cuidados Paliativos en la Atencién Primaria.

En ese sentido, los programas de Cuidados Paliativos pueden incluir: asis-
tencia domiciliaria, asistencia ambulatoria, emergencia, internacién hospitala-
ria, ademas de entrenamiento, investigacién y ensefianza, servicios de consul-
torfa y soporte para el luto (Maganto, 2008).

La indicacion de cada modalidad (asistencia domiciliaria, ambulatoria, emer-
gencia, internacion hospitalaria) depende de las condiciones clinicas y sociales
de los pacientes, siendo esas condiciones también vinculadas a las caracteristi-
cas de cada enfermedad. (Teixeira, 2006).

La importancia de la atencién Primaria esté vinculada al retorno de la perso-
na a su casa frente a la inexistencia de tratamiento curativo en el hospital. En
el contexto domiciliario, el equipo de Atencién Primaria seria responsable por
el soporte al paciente y a la familia, de manera de garantizarle el control de los
sintomas y la dignidad en el proceso de muerte (Floriani, C.LA., 2007).

El luto es marcado como un momento, una experiencia de respuesta a la
ruptura del vinculo (Breitbart W, 2003). Es la toma de consciencia respecto de
las perdidas, del quiebre de la relaciéon afectiva, constituyendose en un mo-
mento extremadamente doloroso. Por ese aspecto es que el luto asume impor-
tancia en la filosofia de cuidados paliativos y se constituye objeto de su accién.

La intervencién del equipo de salud responsable por los cuidados pos-muer-
te con la familia sobreviviente podré ser un telefonema de condolencias, apro-
vechando para ofrecer un momento de acogida, pudiendo ser dentro o fuera
del ambiente hospitalario. Para las familias, ese es un momento que favorece el
cierre de un ciclo, compuesto muchas veces por desgaste de energia psiquica
y de largo periodo de sus vidas, careciendo de un ritual de pasaje para el retor-
no a la vida social. Un telefonema en la primera semana, o el envié de una carta
de condolencias en torno de 15 dias después la muerte también acostumbra
ser bien recibido por los familiares (ANCP, 2012).

Los objetivos especificos del trabajo del profesional en el proceso de luto fa-
miliar son correspondientes a las cuatro tareas descriptas por Worden: aumen-
tar la realidad de la perdida; ayudar a la persona a lidiar con afectos manifiestos
y latentes; ayudar la persona a superar obstaculos para reajustarse después de
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la muerte y dar coraje a la persona a decir un “adiés” adecuado y sentir confort
al reinvertir nuevamente en la vida sin olvidarse de la persona (Worden, 1988).

Consideraciones finales

Analizando las cuestiones relativas a los cuidados de fin de vida, puede de-
cirse que los cuidados paliativos buscan promover la humanizacién en el mo-
mento final de la vida, a través de un abordaje que proporcione el morir con
dignidad, guiado por los principios éticos de respeto a la vida humana.

En el contexto de los cuidados paliativos el equipo multiprofesional gana un
papel relevante, pues las diferentes miradas de cada uno de esos profesionales
posibilita una mejor compresion global de la persona enfermay de los proble-
mas que ella atraviesa, mas alld de la atencién a su familia, que es un factor
importante para el equilibrio de las relaciones entre la familia y la persona que
esta pronta a partir.

Es importante que mas alld de los cuidados implementados a la persona
enferma, sean adoptadas conductas de apoyo a su familia para que pueda
atravesar los momentos finales, la pérdida del ser querido y el luto con menos
dolor. Los Cuidados Paliativos representan, en ese sentido, el rescate del va-
lioso cuidar, abriendo espacio para el vivir y el morir con paciente y familiares,
considerados agentes activos en el proceso junto al equipo de salud. En ese
escenario, es posible legitimar los desafios inherentes a la fase final de vida, a
la muerte y al luto.
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Los médicos usan drogas de las cuales poco conocen, en pacientes que conocen
menos para patologias de las que no saben nada. Voltaire

1. Introduccién

Histéricamente la humanidad ha luchado contra el dolor: A través de las dis-
tintas etapas evolutivas este ha tenido significados diversos y multiples abor-
dajes.

El hombre primitivo crefa que el dolor estaba localizado en el cuerpo y que
lo causaban demonios, humores malignos o espiritus de muertos que entraban
en él por orificios; el hombre del Neolitico atacaba el dolor desde el aspecto
fisico con plantas, sangre de animales, frio y calor.

La primera referencia histérica del uso de opio fue la Adormidera utilizada
por los Sumerios; los antiguos egipcios incorporaron ademas el uso de la Man-
dragora y el Cannabis.

En América los Incas peruanos utilizaban la hoja de coca sobre las heridas
quirdrgicas y la cultura Maya promulgaba el dolor como sinénimo de muerte.

El hechicero jugaba un papel basico al aplacar los espiritus ya que crefan que

66



Bioética y humanizacién de la atencién clinica

el dolor era un castigo divino.

Al aparecer la escritura, se desarrollaron distintas profesiones entre ellas la
del médico, quien era el encargado de aliviar el dolor.

En la Grecia antigua los sacerdotes les administraban pociones, vendajes
y energias misticas. Hipdcrates planteaba el dolor como una alteracién del
equilibrio normal del organismo, que yacia en el corazén con cierto parecido
al pensamiento oriental.

Aristoteles fue el primero en plantear el dolor como una alteracién determi-
nada por el cerebro. Siguiendo esta teoria Galeno utilizaba hojas de plantas
como apositos para Ulceras y heridas abiertas, marcando asiel inicio de la po-
lifarmacia.

El budismo del siglo V a.C. planteaba el dolor como una frustracién de los
deseos y lo localizaba en el alma. Fue Buda quien proclamé la primera de las
cuatro verdades de su doctrina: El dolor es universal. Nadie puede liberarse de
él, desde el nacimiento hasta la muerte. Asi, se le di6 importancia al compo-
nente psicolégico del dolor.

El Renacimiento impuso un cambio radical en la concepcién del mundo y de
la humanidad, en este periodo, Leonardo da Vinci hizo una descripcién anaté-
mica de los nervios en el cuerpo humano y los relacioné directamente con la
sensacion dolorosa, confirmando la teoria Galénica sobre el cerebro como mo-
tor central del dolor. Consideré el tercer ventriculo como estructura receptora
de las sensaciones y la médula como conductora de estimulos.

Desde el siglo XVIII se pasé de un tratamiento analgésico-anestésico empi-
rico a una época cientifica con la aparicion del mesmerismo’ y los avances en
quimica.

En el Siglo XIX aparecié la morfina considerandose “el medicamento mas
importante descubierto por el hombre”. Paralelamente a este acontecimiento
se bifurcaron teorias sobre dolor; Schiff Donaldson y Von Frey defendian que
el dolor era equiparable a cualquier otro de los sentidos; Godscheider defen-
dia la teoria de la intensidad que postulaba que el dolor nacia de la excesiva
estimulacion del sentido del tacto y sensaciones de presién, frio o calor.

En los afios cuarenta en EEUU proliferaron, luego de la segunda guerra mun-
dial las clinicas de bloqueos nerviosos; en el cincuenta aparecié el primer libro
sobre manejo del dolor y concomitantemente se formaron las “unidades de
dolor” que contaban con especialistas de mdltiples disciplinas para el trata-
miento de los pacientes.

En la actualidad han aparecido diferentes opciones terapéuticas innovado-
ras y se conocen multiples aspectos involucrados con la sensacién dolorosa

1. Doctrina propuesta por el médico austriaco Franz Mesmer (1734-1815), segin la cual los humo-
res o fluidos de los cuerpos sélidos provocan en el sistema nervioso movimientos de atraccién o
repulsion/ Método psico- terapéutico basado en esta doctrina.
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desde la psicologia, sociologia, filosofia, neurologia, neurocirugia y desde el
joven campo de las neurociencias tomando una relevancia diferente y exigien-
do a la comunidad médica respuestas diferentes.

Abordaremos en este trabajo el dolor desde estos multiples aspectos enfo-
cados en su aplicacion a pacientes pediatricos con las connotaciones técnicas,
legales, éticas y morales que implican.

2. Aspectos Técnicos

A. Manejo farmacolégico del Dolor

La Asociacion Internacional para el Estudio y el alivio del Dolor (IASP, por sus
siglas en inglés) define al dolor como “Una experiencia sensorial y emocional
no placentera, que se asocia a un dafio tisular real, potencial o descripta en
términos de tal lesién”. No se trata solo de una sensacién desagradable, sino
més bien de una modalidad sensorial compleja, esencial para la supervivencia.

Entre los mecanismos de produccién de la sensacion dolorosa encontramos:

o Inflamacion de los nervios

o Herida de los nervios con formacién de cicatriz
o Invasién e infiltracién nerviosa

. Dafio a las estructuras de la médula espinal

. Actividad anormal de los circuitos nerviosos.

En cuanto a la evaluacién del dolor, se disponen de varias escalas. Podemos
dividir a estas en “Subjetivas” y “Objetivas”.

TABLA 1. RESPUESTAS OBJETIVAS AL DOLOR

Signos psicolégicos Llanto. Facies. Actitud. Respuesta motora corporal.
Comportamientos. Trastornos emocionales.

Sintomas autonémicos Taquicardia, taquipnea, hipertension arterial, hiperhi-
drosis, midriasis, palidez, tensién muscular, resistencia
vascular pulmonar elevada, disminucién de tensién de

oxigeno.
Variaciones metabdlicas Hiperglicemia
Cambios hormonales Aumento de cortisol, catecolaminas, glucagén, endor-

finas, aldosterona

Modificaciones bioeléctricas | EEG, ECG

Hallazgos de neuroimagen | RM espectroscopica. PET
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Puntaje Caracteristicas Clinicas
1 Nifio feliz, juguetdn, risuefio
2 Calmado, dormido
3 Dolor moderado, llora, hace muecas, puede distraerse con juguetes,

los padres y la comida

4 Dolor moderado, llora, se distrae con dificultad, puede adoptar posi-
cién antiélgica, se lleva las manosal sitio del dolor

5 Dolor severo. llanto incontrolable, nifio que no se consuela con nada

1. Médico Anestesidlogo. Clinica Alemana. Servicio Médico Legal
2. Médico Anestesidlogo. Clinica Alemana. Hospital San Juan de Dios

TABLA 2. EVALUACION SUBJETIVA DEL DOLOR

T T T T T T T 1
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

I
0
SIN DOLOR DOLOR DOLOR DOLOR MAXIMO
DOLOR MODERADO SEVERO MUYSEVERO DOLOR

LEVE
En 2012 la Organizacién Mundial de la salud en su escrito sobre Manejo del

dolor en nifios con enfermedades médicas, publicé la escala de dolor modifi-
cada, y segun ella las estrategias farmacoldgicas recomendadas:

4. Procedimientos invasivos

3. Dolor severo
Opioides potentes
AINE*
Coadyuvantes

2. Dolor moderado

Opioides débiles

AINE*

Coadyuvantes Combinaciones
1. Dolor leve analgésicas
Opioides débiles
AINE*
Coadyuvantes

Escalera analgésica de la Organizaciéon Mundial d la Salud modificada
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Opciones para el manejo del dolor:

* Analgesia loco - regional: Son particularmente Utiles en dolores agudos,
durante las primeras 24 horas.

* Analgésicos periféricos: Se describen como farmacos que generan anal-
gesia leve y moderada y pueden utilizarse por via intravenosa, intramuscular,
rectal u oral. Se deben utilizar con precaucion por los efectos adversos que
pueden acentuarse en nifios con condiciones como desnutricion o enfermedad
hepéatica o renal y se deben tener siempre en cuenta las dosis maximas, los
intervalos y los tiempos establecidos de tratamiento segin el perfil de segu-
ridad de cada farmaco. Los AINEs son importantes en el tratamiento y la pre-
vencién de dolor leve o moderado en los nifios. Son analgésicos muy eficaces
en combinacién con un bloqueo, ya sea local o regional, y particularmente en
pacientes de cirugia ambulatoria. Estos farmacos proveen excelente analgesia
con amplio margen terapéutico.

* Analgésicos de accidn central: Los opioides son los més utiles en este gru-
po, pero en algunas situaciones los anestésicos generales como la Ketamina
EV. En dosis subanestésicas se pueden utilizar para aliviar el dolor sin dejar in-
conscientes a los pacientes. La Morfina esté bien establecida como el opioide
potente de primera linea: es relativamente barata y tiene diversas formulacio-
nes incluidas. Para obtener una dosis que proporcione un alivio adecuado del
dolor con un grado aceptable de efectos colaterales, las dosis de morfina o
de otros opioides potentes tienen que incrementarse gradualmente hasta que
sean eficaces.

* Co-analgésicos: Son farmacos con accién analgésica propia, aunque el
fundamento de su uso no es la analgesia. Antidepresivos y anticonvulsivantes
han sido utilizados para manejar el dolor crénico, sin embargo, no hay eviden-
cia sobre la utilizacién en el dolor agudo.

» Coadyuvantes analgésicos: Estos farmacos no poseen accién analgésica
propia, pero combinados con analgésicos, disminuyen el dolor. Pueden ser
utilizados cuando se desean aliviar sintomas acompariantes de dolor, como in-
somnio y ansiedad, y cuando se han presentado reacciones adversas a los anal-
gésicos habituales y se desean disminuir las dosis de estos. Pueden utilizarse
en cualquier escaldon de la escala analgésica. Como desventaja a la utilizacion
de estos farmacos encontramos la corta experiencia en su uso, y que como los
otros no estan exentos de reacciones adversas.

* Coadyuvantes no analgésicos: Farmacos sin poder analgésicos que no
aumentan la analgesia en si misma, pero contribuyen al confort del paciente.
Ejemplos son los laxantes, ansioliticos y antidepresivos.
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B. Manejo multimodal del dolor y Neurociencias

Segun los principios de las neurociencias el dolor es una experiencia sensi-
tiva y emocional, considerada una sub modalidad somética que tiene funcién
protectora y una cualidad urgente y primitiva que es la responsable del aspecto
emocional de su percepcion.

La intensidad con la que se siente el dolor se ve afectada por las circuns-
tancias y el mismo estimulo puede producir respuestas diferentes en distintos
individuos en condiciones similares, por lo tanto la relacién entre nocicepcién
y sensacién dolorosa es compleja.

La corteza cerebral contribuye al procesamiento del dolor: este es una sen-
sacion compleja influida por las experiencias anteriores y por el contexto en el
cual se produce el estimulo nocivo. Tal es asi, que existe evidencia de que los
pacientes que han experimentado un dolor persistente debido a una lesién
tienen cerebros funcionalmente diferentes a los que no lo han experimentado.

El estrés induce a analgesia por medio de mecanismos opioides y no opioi-
des, sin embargo en condiciones de estrés la reaccion normal al dolor puede
ser poco conveniente y sustituirse por un comportamiento adaptativo.

En fisioterapia se conoce el concepto de “Imagineria motora gradual”, la
cual es una técnica desarrollada en los Gltimos anos que se basa en el co-
nocimiento de que ante dolores crénicos (miembro fantasma, dolor regional
complejo) se producen cambios plésticos en el cerebro alterando su funciona-
miento.

Partiendo de esta nueva concepcién mas amplia sobre el dolor, la analge-
sia multimodal se obtiene mediante la combinacién de diferentes analgésicos
que actuan por diferentes mecanismos (opioides, AINEs, y anestésicos locales),
produciendo una accién sinérgica, con menores dosis totales de analgésicos y
efectos colaterales. Es una estrategia para el manejo del dolor agudo, princi-
palmente.

Las bases del manejo del dolor en sus multiples modalidades son:

. Seleccionar el farmaco y la via apropiada.

J Realizar una adecuada titulacion del farmaco.

J Pautar el intervalo de dosis.

o Anticipar y prevenir las reacciones adversas medicamentosas.
o Usar adyuvantes adecuados.

*  Medir la respuesta al tratamiento segun la escala de medicién del do-
lor més adecuada.
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C. El nifio afectado por dolor

El nuevo siglo ha traido avances en salud, desde nuevos conocimientos téc-
nicos hasta un cambio de filosofia con impacto en la forma de organizar y ges-
tionar el cuidado de los pacientes donde entra en juego todo el personal de
salud como equipo multidisciplinario.

Se ha comprendido entonces que la atencién y las sensaciones dolorosas
repetidas y las sostenidas en el tiempo, tienen consecuencias a corto y largo
plazo. Es conocido actualmente que la arquitectura del cerebro del nifio que ha
sufrido dolor es diferente a la del que no, y que esto se manifiesta en desorde-
nes de la conducta, el apredizaje y la personalidad.

El dolor experimentado en las primeras etapas de la vida puede exagerar
la respuesta afectiva —funcional frente a experiencias dolorosas posteriores y
algunas enfermedades y discapacidades posteriores tienen relacién directa con
el estrés sufrido durante las internaciones y el cerebro inmaduro.

Antiguamente se crefa que en el periodo neonatal, el bebé era incapaz de
sentir dolor por inmadurez, sin embargo hoy es conocido que los recién na-
cidos, y sobre todo los prematuros perciben el dolor de forma mas intensa y
difusa. La teoria “interactiva” que desarrollé la Dra. Heidelise Als, postula: Los
recién nacidos forman activamente su propio desarrollo y el mismo, estd dado
en gran medida por su capacidad de atencién-interaccién y su relacién con el
entorno y quienes lo cuidan. Tal es asi que estudios demuestran que la utiliza-
cién de analgesia preventiva en los nifios mejora el prondstico neurolégico a
largo plazo.

Entre los procedimientos que generan mas dolor se encuentran: Intubacién
endotraqueal (63%); canalizacion umbilical (60%); aspiracion endotraqueal
(58%); punciones, extracciones de sangre, aspirados nasales, faringeos; coloca-
cién de sondas; post quirdrgicos.

En contraposicién a estos estudios, existen publicaciones acerca del efecto
neurodegenerativo que tienen algunos anestésicos, pero se trata de farmacos
utilizados en anestesia general y cuya aplicacién se encuentra regulada por la
FDA.

Cabe destacar ademas de las consecuencias, la comprension acerca del do-
lor en las diferentes edades de la vida: Si bien se trata de una senso — percep-
cién negativa, los nifios pequefios que aln estan desarrollando el lenguaje
basico pueden entenderlo como una forma de agresién, sumada a la ansiedad
del padecimiento de enfermedad y la separacién del nicho familiar; los nifios
maés grandes capaces de comunicar sus sentimientos con soltura comparten la
visién de sus padres y de su entorno bio —psico —social y frecuentemente se
muestran aversivos, retraidos o sumisos.
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3. Aspectos Bioéticos

A. Competencias:

Desde una vision Bioeticista, el dolor tiene una triple competencia:
- Fisiologica

- Socio - Cultural

- Psicolégica, dada por la personalidad, que es irreproducible.

La competencia fisioldgica, fue desarrollada en los aspectos técnicos y tiene
una concepcién universal, ya que es avalada desde los descubrimientos cienti-
ficos acerca del funcionamiento del cuerpo humano.

La competencia social y cultural, es mas compleja, ya que debe individuali-
zarse: Aunque el umbral de sensibilidad es semejante para el conjunto de las
sociedades humanas, el umbral en el cual reacciona el individuo y la actitud
que adopta antes él estan vinculados en la trama social y cultural. En esto
entran en juego, la concepcién del mundo, los valores y el itinerario personal.

Sin embargo, no se debe homogeneizar la cultura, ya que esta se halla frag-
mentada en culturas regionales y locales, rurales y urbanas, generacionales, de
sexo y clase.

Supone un error reducir al enfermo al estereotipo cultural, clase u origen
sin tener en cuenta que existe el estilo propio. Ademas de ello se deben te-
ner en cuenta la circunstancias, ya que la sensacién y la percepcion varian en
diferentes situaciones, por ejemplo: disminuyen cuando se fija la atencién en
una tarea y con el afecto de los pares, y aumentan concomitantemente con
sentimientos de culpa, desconfianza y soledad en los cuales el individuo centra
la atencién en el infortunio.

La sociedad moderna, ya no considera al dolor parte de la naturaleza hu-
mana —como antiguamente era asimilado- sino que con el advenimiento de la
“Cultura de la prevencién” presenta una actitud distinta. Se presentan de igual
manera diferencias en cuanto a la posicién dentro de una misma sociedad:
Las clases media y alta rechazan al dolor, mientras que la clase baja, presenta
una actitud sumisa y estoica, resignada ante él, condicionada no solo por los
bajos recursos econdémicos con los que cuenta para solventar los gastos en
salud, sino también por carencia de informacién en casos en que cuentan con
asistencia estatal.

Nos encontramos con un cambio de la concepcién social del dolor: De
ser una ofrenda, pasa a ser objeto de compasién para llamar la atencién, una
forma de castigo, instancia de educacion o sensacién consentida con un fin
(Ej.: deportistas).

Con estas nuevas exigencias y conceptos sociales, la OMS en 1997, rees-
tructuro el concepto de salud para dejar de ser solo la ausencia de enfermedad
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y pasar a ser “El estado de bienestar bio- pisco -social”. A partir de entonces,
un tratamiento no solo abarca los indicadores clésicos (supervivencia, toxici-
dad, mortalidad), sino otros aspectos como el bienestar psicolégico, el funcio-
namiento fisico y las relaciones familiares.

La nueva definicién de calidad de vida segin la OMS es la percepcién que
tienen los individuos acerca de su vida, teniendo en cuenta el contexto cultural
y de valores en el que viven y la relacién con sus metas, normas e intereses.

El dolor afecta al bienestar y a la capacidad funcional en la mayoria de las
dimensiones de la calidad de vida, aunque no de la misma manera. Los pa-
cientes con dolor experimentan los diferentes aspectos de su vida de manera
distinta a quienes no lo padecen, entonces el abordaje, debe incorporarse a
las dreas mas afectadas y mas facilmente manejables para lograr un cambio de
la vision del paciente hacia su calidad de vida y ayudar a que él se centre en
aquellas areas que le daran mayor fortaleza para afrontar el sintoma.

Entran en juego entonces, los aspectos psicoldgicos.
Desde el punto de vista de la psicologia se presentan dos modelos:

- Modelo psicodinédmico: El dolor es sintoma de alguna disfuncién psiquica
subyacente, con caracter psicopatolégico o no; El dolor fisico es la expresion
del dolor psiquico sin resolver.

- Modelo conductista: El dolor causa sufrimiento, y no al revés.
Esta disciplina también presenta dimensiones:

- Sensorial / Discriminativa: la informacién nociceptiva se transmite junto con
la intensidad y caracteristicas y como resultado se produce la 1% codificacion.
Las variables en juego son la atencién y la percepcion.

- Motivacional / Afectiva: Caracteriza a la experiencia como tolerable o aver-
siva.

B. Connotaciones:

* Principios de no maleficencia y beneficencia: Principios méximos, que son
vulnerados cuando el equipo de salud no conoce los métodos de valoracion,
prevencién y tratamiento oportunos. Con conocimientos suficientes y una prac-
tica juiciosa, no existe razén para provocar dolor, salvo que el paciente de su
consentimiento y esto sea para beneficiarlo. En los pacientes pediétricos, suele
no considerarse la posicion existencial del dolor en torno a la biografia del
nifo, la enfermedad que padece, la cultura y el funcionamiento orgénico. Cabe
sefalar, cuando hablamos de no maleficiencia, las consecuencias del dolor;

El principio de no maleficencia obliga a los médicos a emplear los medios
que el conocimiento cientifico indica para controlar el dolor y el sufrimiento de
los pacientes, pero sin caer en actuaciones que consigan Unicamente prolongar
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una situacion irreversible que a su vez pueda incrementar el dolor.

* Principio de autonomia: Se debe dar al paciente el derecho a elegir si va
a recibir analgesia o no, respetando los lineamientos de aplicacién del consen-
timiento informado, y empoderando “El interés superior del nifio”, principio
juridico basico adoptado en la doctrina de los derechos humanos que obliga al
estado a dar proteccion integral al menor. Por otro lado en el caso de los nifios
y adolescentes menores de edad, se debe trabajar asiduamente con los padres
y llegar a decisiones en conjunto donde no se ignore la posicién del paciente,
luego de una adecuada pericia psicolégica para determinar si estd en condi-
ciones de decidir acerca de una intervencién médica. Hoy no se acepta iniciar
un tratamiento sin conocer y respetar la voluntad del sujeto.

En una condicién de tanta fragilidad como una enfermedad incurable, se
torna complicado tomar decisiones. Con frecuencia, el paciente o sus repre-
sentantes experimentan un bloqueo emocional que les impide manifestar sus
deseos. En el caso de los menores, esas decisiones se suelen tomar mediante
representacion, habitualmente de los padres, y siempre en el mayor beneficio
de los representados. La ley argentina establece que, a partir de los 13 afios de
edad, el menor reciba toda la informacién adecuada a su grado de compren-
sién y madurez, y que su opinién sea tenida en cuenta. Si el menor estd eman-
cipado o ha cumplido 16 afios, se considera que ha adquirido la denominada
mayoria de edad sanitaria y capacidad para decidir por si mismo. Sin embargo,
en menores de 18 afios y situaciones de gravedad, como la de enfermedad
terminal, la ley indica que hay que conocer la opinién de los padres.

* Principio de justicia: Dar a cada quien lo que necesita. En nifios, se cae en
el error de creer que el paciente no sufre por inmadurez del SNC y ausencia de
mielinizacién de las fibras nerviosas, y que la memoria, no desarrollada como
habilidad cognitiva, no retrata la sensacién dolorosa. Ser justo con el paciente
seria brindarle un manejo integral del dolor crénico con soporte bio-psico —
social y una adecuada prevencién y tratamiento de las situaciones de algesia
aguda, para evitar las consecuencias a corto y largo plazo.

* Principio del mal menor: Se aplica cuando se llevan a cabo procedimientos
sin analgesia, en situacion de peligro de vida o en situaciones criticas (Ej.: Co-
locaciéon de tubo endo traqueal, drenajes de urgencia). Si bien esté justificada
su aplicacion en diferentes situaciones, se debe ser criterioso para definir cua-
les son pasibles de otros métodos terapéuticos.

4. Conclusiéon

Respetar la dignidad de las personas constituye la base de cualquier acto
moral. Eso implica considerar al paciente no solo como un individuo enfermo,
sino también como portador de valores y necesidades personales que hay que
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atender con la méxima comprensién y delicadeza. La Bioética ha retomado la
importancia de estos aspectos humanos, en ocasiones relegados frente a los
planteamientos técnicos y cientificos.

Las experiencias dolorosas prolongadas, intensas y/o repetidas en etapas
tempranas del nifio alteran no solo su maduracién psicolégica sino también el
desarrollo neurolégico normal, lo que conlleva un aumento de la sensibilidad
al dolor a lo largo de la vida.

Actualmente, controlar eficazmente del dolor se entiende como un acto fun-
damental e integral a la practica ética, centrada en el paciente y en su familia
o entorno, basada en sus derechos. Resulta imprescindible promover en el
equipo de salud la actualizacién continua respecto a los farmacos basicos, pero
también, el espiritu critico para el anélisis de la literatura biomédica y la adqui-
sicién y mejora de habilidades de prescripcién durante toda la vida profesional.

Aplicar los principios de la bioética supone respetar la voluntad de quien
sufre y decidir hasta cudndo seguir empleando los medios que la medicina
actual permite, sin sobrepasar los limites razonables, para no caer en extremos
de abandono u obstinacién terapéutica.

Resultan entonces de estas intervenciones una practica médica correcta y
una actuacion ética respetuosa de la dignidad humana, las cuales se traducen
en nifos con mejor calidad de vida en los términos expuestos por la O.M.S. y
en la relacién de los pacientes con el equipo de salud, beneficiandose mutua-
mente.
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Consideraciones iniciales

La Bioética Juridica busca estudiar la muerte humana, las formas como ella
sucede y la ética en relacién a la vida humana y a la supervivencia sustentable
en el universo, asociando los estudios sobre la vida y la muerte al tratamiento
juridico de la tematica, adoptando el enfoque de la vida humana desde el pun-
to de vista de los derechos humanos, considerando la muerte como una etapa
de la vida y que por este motivo debe ser contemplada con la misma dignidad
que la persona logra durante las demas fases de la existencia humana.

Ortotanéasia es un concepto que pretende compatibilizar la muerte (como
final de la existencia humana) y la dignidad de la persona humana (como dere-
cho de personalidad de extrema grandeza). La diferencia de la eutanasia, que
tiene por objetivo abreviar la vida, la ortotanasia busca promover la muerte
digna, en el tiempo adecuado, ni anticipando ni postergando el momento de
la finitud, sin embargo permitiendo que ella suceda de forma de preservar la
dignidad de la persona humana, ofreciendo condiciones para que la muerte
suceda del modo mas confortable posible, proporcionando paz y seguridad a
la persona enferma para que pueda morir tranquilamente y sin dolor.

Ortotanasia no significa simplemente “dejar morir”, sino “permitir” que la
muerte suceda de manera tranquila y serena, con el minimo de dolor posible,
preservando al maximo el derecho a la autodeterminacién de la persona en-
ferma. Se justifica este abordaje por la necesidad de concebir la muerte como
etapa de la existencia humana. Se pretende destacar los criterios que haran
de la Ortotanésia una conducta ética que exige reflexiones en el sentido de
promover la muerte con dignidad sin anticipar el momento de la muerte, pro-
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tegiendo la persona de eventuales lesiones a los sus derechos de personali-
dad, teniendo en cuenta las disposiciones de la Declaraciéon Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos acerca de la dignidad, de la autonomia y de la
proteccién a la persona enferma.

La metodologia empleada es cualitativa, consistiendo en un abordaje doc-
trinario acerca de los conceptos de Ortotanasia y muerte digna a la luz de los
principios constitucionales y el anélisis bibliogréfica en autores estudiosos de
Bioética Juridica y de la tematica de los cuidados al fin de vida.

Requisitos orientadores de la adopcién ética de la
ortotanasia

La Bioética Juridica consiste en estudiar la reglamentacién y aplicaciones
juridicas de la problematica bioética, constituyendo al mismo tiempo una re-
flexién critica sobre las crecientes y fecundas relaciones entre la bioética y el
derecho en dmbito nacional, regional e internacional (TINANT, 2007, p. 149).
Se trata de una ciencia que busca dar un enfoque juridico a las situaciones de
vida las cuales siempre fueron objeto de la Bioética Clasica de Potter, pero
desde el punto de vista constitucional y de derechos humanos, articulando
las situaciones existenciales con el tratamiento juridico con relacién a la vida y
también de la muerte humana, concibiéndola como una etapa de la existencia,
aquella en que sucede el desfecho de la vida, la finitud, que reviste gran im-
portancia, pues es la culminacién de todas las situaciones y momentos vividos
hasta el momento final de la vida. Un momento crucial que precisa ser consi-
derado, respetado, privilegiado, cercado de cautelas para que no haya lesién
a la dignidad de la persona que esta pronto a partir.

No hay en Brasil ley especifica que regule la ortotanasia, entretanto, ha servi-
do de base a las cuestiones referentes a la tematica la Resolucién N° 1.805/2006
del Consejo Federal de Medicina (Brasil. CFM. Resolucién N° 1.805, 2006) que
disciplina la practica ortotanasica en el ambito de la deontologia médica y el
PL N°236/13 (Brasil. PL N° 236, 2013) que pretende modificar el Cédigo Penal,
retirando la culpabilidad del profesional de la salud que implemente la orto-
tanasia, desde que ella haya sido practicada con consentimiento del enfermo.

La practica de la ortotanasia estd intimamente ligada a la atencién a tres
requisitos, sin los cuales no se puede hablar de dignidad en el momento de
la muerte: estado terminal de enfermedad grave e incurable, consentimiento
de la persona enferma y adopcién de cuidados paliativos (Cabral, 2015). Es el
que se infiere de la exposiciéon de motivos de la Resolucion N° 1.805/06 del
Consejo Federal de Medicina (CFM) que disciplina la Ortotanasia en el &mbito
de la deontologia médica. Observe:

En la fase terminal de enfermedades graves e incurables es permitido al
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médico limitar o suspender procedimientos y tratamientos que prolonguen la
vida del enfermo, garantiéndole los cuidados necesarios para aliviar los sin-
tomas que llevan al sufrimiento, en la perspectiva de una asistencia integral,
respetada la voluntad del paciente o de su representante legal (BRASIL. CFM.
Resolucion N° 1.805, 2006).

El primero requisito es que haya una enfermedad grave, incurable y en fase
terminal, y, segln orientacién de la referida Resolucién, el médico es quien
debe identificar la fase terminal: considerando que incumbe al médico diag-
nosticar el enfermo como portador de enfermedad en fase terminal (BRASIL.
CFM. Resolucién N° 1.805, 2006). La incurabilidad de la enfermedad vy la irre-
versibilidad del estado terminal es un criterio objetivo, que precisa ser confir-
mado por el médico o por el equipo médica. Es necesario que la enfermedad
no presente posibilidad de cura por la medicina contemporanea. Mas alla de
eso, en el caso de que la enfermedad sea incurable pero no se encuentre to-
davia en fase terminal, cabria otras medidas y/o procedimientos propios de
la medicina curativa (que tiene por objetivo la cura), no cabiendo la adopcién
solamente de la medicina paliativa (que solamente tiene por objetivo el control
del dolor y de los sintomas y la calidad de vida del enfermo).

El segundo requisito es el consentimiento de la persona enferma para im-
plementacién de los procedimientos de la medicina paliativa, ya que la cura-
tiva no mas posee medios aptos la producir cura ni mejoria del estado global
del paciente, conforme preceptua el predmbulo de la Resolucién: respetada
la voluntad del paciente o de su representante legal (Brasil. CFM. Resolu-
cion N° 1.805, 2006). La persona enferma debe ser informada respecto de su
cuadro clinico, debe estar consciente de su pronéstico y debe expresar con-
sentimiento de forma clara y consciente, siendo el derecho al consentimiento
deferido al representante legal solamente en los casos de incapacidad que
imposibilite el enfermo para decisiones. Podran ser aplicadas las orientaciones
contenidas en directivas anticipadas de voluntad, se las hubiera, siendo validas
sus disposiciones, resguardando los derechos de personalidad del enfermo y
al mismo tiempo ofreciendo seguridad al médico en el ejercicio de sus acti-
vidades, una vez que ellas encuentran respaldo en resolucién propia del CFM
(Brasil. CFM. Resolucién N° 1.995, 2012).

El tercero requisito es la adopcién de cuidados paliativos, ofrecidos por la
medicina paliativa cuando la curativa ya no pode promover mejoria del cuadro
clinico. Ese requisito también se encuentra claramente dispuesto en el pream-
bulo de la Resoluciéon: garantizandole los cuidados necesarios para aliviar los
sintomas que llevan al sufrimiento, en la perspectiva de una asistencia integral
(Brasil. CFM. Resoluciéon N° 1.805, 2006). Por tanto, la adopcién de cuidados
paliativos integra el rol de las exigencias para que la Ortotanésia pueda suce-
der de forma ética y en plena consonancia con el principio de la dignidad de
la persona humana aplicado al enfermo terminal. Es importante explicar que
en cuanto la medicina curativa implementa la utilizacién de medicamentos y
procedimientos en el sentido de la obtencién de la cura de la enfermedad, la
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medicina paliativa busca tratar los sintomas y ofrecer apoyo psicoemocional y
espiritual, ya que agotadas las posibilidades de cura, pues la expresion deriva
del latin pallium, que significa manto, proteccién, visando ofrecer el maximo
de cuidados especiales, confort y bienestar a la persona que se encuentra
prestes la partir.

Los cuidados paliativos, también denominados cuidados de fin de vida,
constituyen una abordaje interdisciplinar que actda en los sintomas, retirando
el foco de la enfermedad para colocarlo sobre la persona enferma, pretendien-
do propiciar al paciente terminal todas las condiciones favorables a la muerte
digna, sin dolores, libre de angustia, depresién y atencién integral a la perso-
na, inclusive ofreciendo apoyo espiritual para él y su familia (Von-Held, 2015).

Es importante sefialar que solamente cuando se de la coexistencia de esos
tres requisitos la ortotanasia estaré siendo adoptada de forma legitima, justa,
humana, correcta y ética.

Ortotanasia, muerte y dignidad de la persona
humana: una cuestion de derechos humanos

El Profesor Eduardo Luis Tinant formula las siguientes indagaciones asocian-
do muerte y dignidad humana: dignidad ses permitir morir? O ;permitir vivir
con dignidad la propia muerte? (Tinant, 2013). Para vivir con dignidad la propia
muerte la persona precisa estar participando de ese proceso como agente, su-
jeto de su existencia: opinando, escogiendo libremente como desea pasar sus
Ultimos dias, en que espacio, en compafia de que personas. Son cuestiones
simples, pero que pueden tornarse complejas si el enfermo no fuera compren-
dido en sus deseos y respetado en su voluntad.

Se busca la efectividad de los derechos fundamentales, exigiéndose que la
vida digna sea una realidad en la vida de la persona. En esa linea de intelec-
cién, nada mas justo que la muerte digna sea consectario de la vida digna, no
siendo razonable ni justo, exigir el cumplimiento del principio de la dignidad
humana durante la vida, sin vislumbrar, una muerte idénticamente digna. En
ese sentido, Cristiano Chaves de Farias y Nelson Rosenvald constatan: Si la
muerte es el corolario, la consecuencia légica de la vida, nada es més natural
que aseverar que el derecho a la vida digna (CF, art. 1°, lll) trae consigo, y
conlleva, el derecho a una muerte igualmente digna (Farias; Rosenvald, 2016,
p. 380).

Maria Julia Kovésc enfatiza la relacion existente entre la Ortotanasia y la
dignidad de la persona enferma, explicando: la ortotanésia busca la muerte
con dignidad en el momento adecuado, con controle de la dolor y sintomas
fisicos, psiquicos, bien como cuestiones relativas a las dimensiones sociales y
espirituales. Por su caracter multidisciplinar, busca ofrecer apoyo a la familia en
la elaboracién del luto anticipatorio y en el pos-dbito. La ortotanésia es, por lo
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tanto, actitud de profundo respeto a la dignidad del paciente (Kovasc, 2014,
p. 98).

En el mismo sentido, el Profesor Eduardo Luis Tinant trae la siguiente re-
flexion sobre la necesidad de promoverse la muerte digna: La medicina no
puede seguir el principio de sostener toda vida humana de cualquier manera.
No puede hacerlo por razén de la dignidad humana, razén que también justi-
fica el permitir morir de una forma humanamente digna (Tinant, 2013, p. 130).

Teniendo en cuenta la actual perspectiva de los derechos de personalidad,
la vida dejé de ser un derecho absoluto, con fin en si mismo, desde que la
dignidad de la persona humana fue consagrada como fundamento de la Repu-
blica Federativa del Brasil en el art. 3° inciso Il (Brasil. CRFB, 1988), pasando
a ser un axioma del estado democratico de derecho y de tantos otros. Enton-
ces, cuando se de la una colision entre derechos fundamentales, se pasa de
la relativizacién de los derechos en abstracto al caso concreto, se observa la
colisién entre derechos fundamentales (por lo tanto de igual jerarquia) debe
ponderarse cudl de los derechos debe ser salvaguardado en detrimento de
otro derecho, resguardandose aquel que mejor atienda a la dignidad humana
en perjuicio de aquellos que se presenten como menos importantes in casu.
Se trata de la ponderacién constitucional tratada por Ana Paula de Barcellos
(Barcellos In Barroso, 2008).

La importancia de la dignidad, no ya como principio, sino como fuente de
todos los demaés principios, se impone, debiendo ser preferencialmente aten-
dida e interpretada con primacia sobre los demas principios y derechos alber-
gados en la Ley Mayor (Rosenvald, 2007). Es preciso destacar que dignidad
no significa una obstinada busqueda por la prolongacion artificial de la vida,
lo que serfa la distanasia y llevaria a la persona a un profundo sufrimiento y
desmedido infortunio (Pesini, 2007). Ese concepto difiere frontalmente de la
ortotanasia, que significa permitir que la muerte venga, sin temores, aflicciones
y angustias, mediante adopcion de cuidados paliativos que tiene por objetivo
amenizar los dolores y producir bienestar al enfermo.

Dignidad es no dejar morir simplemente, a la propia suerte, al abandono
sin debidos cuidados —el que configuraria mistanasia, conforme explican los
autores: En los paises pobres, esa cuestion esta en las politicas publicas de sa-
lud inadecuadas e inicuas, con inversiones irrisorias de recursos, que causan la
muerte en el nivel social de millares de personas (Pesini, 2007, p. 60); y muerte
de personas cuya vida no es valorizada (Pesini et.al, 2015, p. 159), o aun, una
forma de muerte prematura, cruel y miserable de la populaciéon vulnerable, que
no posee condiciones dignas de vida y de salud ni acceso a los servicios de
salud publica. jUrge que rescatemos la esperanza donde el inicio promisorio
y esperanzador de la vida esté tan préximo a su infeliz e injusto adiés! (Pesini
et.al, 2015, p. 159).

Dignidad es permitir morir en el tiempo adecuado, es buscar ofrecer un
panorama con nuevos matices para la hora de la partida, adoptandose los
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cuidados que promueven el bienestar global del enfermo durante la travesia
para la eternidad, en fin es el que Leo Pesini define con sensibilidad “morir con
dignidad y elegancia” (Pesini et.al, 2015, p. 156). Ortotanasia es permitir que
el fin de la vida humana suceda naturalmente, sin la utilizacion de tratamientos
inttiles, que no vienen para promover la cura, implementados por la conducta
de la distanasia. Tiene por objetivo evitar el sufrimiento, confortar el enfermo
y permitirle caminar rumbo a la muerte —ya que inevitable— de forma serena,
sin dolor y en consonancia con sus propias elecciones y “con elegancia”, por
tanto, protegiendo la dignidad de la persona enferma.

Por tanto, la adopcién de la ortotanésia es la medida capaz de asegurar la
dignidad de la persona enferma, preservandole el cumplimento de la voluntad
y ofreciendole los cuidados indispensables para que atraviese los tltimos dias,
viviendo hasta el tltimo momento, ejerciendo sus opciones y siendo sujeto de
la despedida de su propia existencia.

Ortotanasia y la Declaracion Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos

Actualmente son muchas las dificultades enfrentadas por la persona enfer-
ma durante el proceso de muerte. Daniel Behar explica que en México, por
ejemplo, la formacién que los académicos de medicina reciben, no los prepara
para auxiliar el enfermo la morir: uno de los problemas mas graves que enfren-
tamos es la escasa formacién que reciben los estudiantes en las facultades de
medicina, porque casi nada se les ensefia en relacién con las habilidades nece-
sarias que deben desarrollar para relacionarse con el enfermo en fase terminal,
y con las diferentes etapas por las que atraviesan tanto él como la gente que le
rodea (Behar, 2003, p. 5).

En esa linea de inteleccién es muy importante cualificar a los estudiantes de
medicina para que se formen médicos capaces de adoptar medidas efectivas
que de hecho auxilien a la persona en la fase terminal de una enfermedad,
siendo nitida la relacién de la ortotanasia y su concepto de muerte digna con
la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, pues el apoyo
al final de la vida, es de suma importancia para que la persona consiga morir
con dignidad.

Impende situar la dignidad de la persona humana como fundamento de la
CF/88 y también como objetivo de la Declaraciéon Universal sobre Bioética y
Derechos Humanos —de 19 de Octubre de 2005, 33? sesidén de la Conferencia
General de la UNESCO-, que trajo varias disposiciones disciplinando la ética 'y
las conductas a ser adoptadas por las ciencias cuyo objeto es la vida humana.
Preconiza su art. 1°: La presente Declaracién trata de las cuestiones de ética
suscitadas por la medicina, por las ciencias de la vida y por las tecnologias que
les estan asociadas, aplicadas a los seres humanos, teniendo en cuenta sus
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dimensiones social, juridica y ambiental (UNESCO, 2005).

La referida Declaracion preconiza en su art. 2°, c respeto por la dignidad,
proteccién de los derechos humanos, garantizando respeto a la vida de los
seres humanos y libertades fundamentales, compatibilizando con los derechos
humanos (UNESCO, 2005).

El art. 5° reconoce la autonomia (hasta el limite de la autonomia de los otros)
y la toma de decisiones, de forma responsable (UNESCO, 2005).

El art. 6°, 1 establece el respeto al consentimiento previo, libre y esclarecido,
basado en informaciones adecuadas para cualquier intervenciéon médica de
caracter preventivo, diagnéstico o terapéutico a ser realizada en la persona.
Es relevante esclarecer que es posible la persona revocar inmotivadamente el
consentimiento la cualquier tiempo sin que haya perjuicio. Todas esas disposi-
ciones protegen la autonomia, la decisién y la autodeterminacién de la perso-
na sobre las intervenciones que serén realizadas en su esfera personal.

EL art. 18, 2 advierte: Debe ser llevado a cabo un didlogo regular entre las
personas y los profesionales involucrados y también en el seno de la sociedad
en general. Ese hecho demuestra la importancia del didlogo entre médico,
enfermo, familia y hasta personas que le son préximas, incluyendo la sociedad
en este proceso de informaciones y decisiones compartidas.

Vale destacar las disposiciones del art. 10°: La igualdad fundamental de to-
dos los seres humanos en dignidad y en derechos debe ser respetada para que
ellos sean tratados de forma justa y equitativa (UNESCO, 2005). Trata de una
normativa de contenido ético y de derechos humanos, ya que tiene un ambito
de aplicacién capaz de abarca la todas las personas, preocupandose con las
cuestiones referentes a la igualdad y a la dignidad, exigiendo tratamiento igua-
litario y justo a todos los seres humanos.

La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos representé
una conquista de los pacientes en relacion a sus derechos, teniendo en su art.
2° entre otros, algunos los objetivos bastante relevantes para la actual perspec-
tiva de la medicina, que pueden ser resumidos de la siguiente forma: contribuir
para el respeto por la dignidad humana y proteger los derechos humanos,
garantizando el respeto por la vida de los seres humanos y las libertades fun-
damentales y los derechos humanos; reconocer la importancia de la libertad
de investigacion cientifica y de los beneficios derivados de los progresos de la
ciencia y de la tecnologia, desde que se basen en principios éticos enunciados
en la Declaracién; fomentar un didlogo multidisciplinar y pluralista sobre las
cuestiones de la bioética entre todas las partes interesadas y en el seno de la
sociedad; promover un acceso equitativo a los progresos de la medicina, de
la ciencia y de la tecnologia, con atencién particular a las necesidades de los
paises en desarrollo; salvaguardar y defender los intereses de las generaciones
presentes y futuras (UNESCO, 2005).

Se percibe que la Declaracién sobre Bioética y Derechos Humanos traté la
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persona humana con extremo celo, protegiendo su dignidad de forma amplia,
asegurandole respeto a las propias decisiones, a la igualdad, a la autodetermi-
nacién, al consentimiento libre y esclarecido en relacién la posibles interven-
ciones a ser realizadas en su esfera psicofisica.

Consideraciones finales

La muerte no debe ser mas comprendida como un fracaso de la medicina,
sino como una fase del ciclo de la existencia humana tan importante cuanto a
las demas, pero la Gltima de ellas. Esa comprension torna la persona enfermay
su familia capaz de vivenciarla con mas tranquilidad, principalmente cuando se
concibe el enfermo terminal como agente de sus decisiones y voluntades y no
mas como objeto de la medicina o de la familia.

Ortotanasia es una expresidon que posee etimologia griega, significando
“mote en la hora correcta”, permitiendo que la muerte se dé cuando es llega-
do el momento natural de la finitud, no abreviando ni postergando el proceso
de muerte. Es muy importante explicar que la aplicacién ética de la ortotanasia
presupone atender tres requisitos objetivos: la constatacion del estado terminal
de enfermedad grave e irreversible, el consentimiento de la persona enferma
para la implementacién de la Ortotanasia y la adopcién de cuidados paliativos.
La importancia de los cuidados paliativos ha sido preocupacién de la medicina
que tiene por objetivo atenuar los dolores, promover confort y bienestar global
del enfermo, inclusive en el aspecto espiritual, pues sin los cuidados de fin de
vida, que le son absolutamente indispensables en esa fase, el enfermo estara
entregue al sentimiento de abandono y a los intensos dolores — un cuadro que
probablemente lo llevaré a la profunda depresién en ese estadio final de vida.
No se trata de simplemente “dejar morir”, mas “permitir morir” con dignidad
e integral asistencia para que la dignidad de la persona enferma sea respetada
de forma absoluta, pues, la inobservancia de cualquier de los criterios supra
mencionados, desvirtuara el real sentido de la ortotanasia, violando los requi-
sitos de aplicacién ética, tornando la conducta antiética y lesiva a la dignidad
de la persona enferma. Se concluye, entonces: sin la constatacion del estado
de terminalidad, seria eutanasia (abreviacién de la vida); sin consentimiento
del enfermo, seria arbitrariedad (lesién de sus derechos de personalidad); sin
cuidados paliativos, seria abandono del enfermo a la propia suerte (mistanéasia:
muerte miserable). Ortotanasia consiste en admitir que es llegado el momento
de la muerte y permitir que la persona termine el cumplimento de su caminata
terrena desde cuidados fisicos, emocionales y espirituales.

Es fundamental que sean adoptadas efectivas conductas de proteccién a la
persona enferma que sean capaces de auxiliarla durante el proceso de la trave-
sfa para la muerte, pues en la fase terminal de enfermedad, la persona se en-
cuentra fragilizada y todas sus necesidades deben ser atendidas para que ella
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muera realizada. El concepto de muerte digna materializado por la adopcién
de la ortotanésia se encuentra albergado en la Declaracién Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos, pues el apoyo al final de la vida, por medio de
los cuidados paliativos, apoyo a la familia y al propio enfermo terminal daran
confort y consuelo para que tenga el enfermo una muerte verdaderamente

"o

digna: “en paz”, “con dignidad y elegancia”.
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Consideragées iniciais

A presente exposi¢do traz a debate a mistanasia —denominada pelo Direito
Comparado de “eutanasia social”, uma realidade que deflagra a morte pre-
coce, de forma lenta e miseravel da populagdo vulneravel, em razdo do mau
funcionamento ou mesmo inexisténcia de politicas publicas de saide destina-
das ao atendimento da camada pobre da populacdo que depende de forma
exclusiva do sistema publico de satde.

Esta reflexdo busca responder a seguinte indagagdo: de que forma é possi-
vel enfrentar a prética da mistanasia na América Latina, visando melhorar a
saude da populagdo vulneravel? Objetiva-se debater a mistanasia nos paises
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da América Latina, rumo a alternativas que possibilitem melhorar as condi¢es
de vida e satude da populagdo que depende da salde publica.

Sabe-se que a saude coletiva e igualitaria é um direito de todo cidadao no
Estado Democratico de Direito, devendo o Poder Piblico criar mecanismos e
desenvolver politicas de efetivagdo desse direito. Além disso, a dignidade da
pessoa humana, mais que principio, € um axioma dos Estados democraticos de
direito, um valor que se constitui fio condutor das relagdes que se estabelecem
entre iguais e que vem sendo prestigiada desde a Declaragdo Universal de
Direitos Humanos (1948), passando pela vigente Constituicdo Federal (1988),
pela Declaragdo Universal de Bioética e Direitos Humanos (2005), represen-
tando uma constante busca por respostas, pelos estudiosos da Bioética, que
incansavelmente tém procurado uma solugéo para efetivar o direito a vida dig-
na e seu consectario natural, que é a morte igualmente digna, abordando-se
as questdes de salde publica como elemento importante para o cumprimento
dos ideais da dignidade. Entretanto, o que se tem constatado é um sistema
de salde inoperante e impotente, fato que decorre da auséncia de politicas
publicas adequadas.

A mistanasia é a consequéncia dessas politicas plblicas iniquas que provoca
a morte miseravel de milhares de vulneraveis que dependem exclusivamente
do sistema de salde publica, sendo que este ndo oferece leitos hospitala-
res nem mesmo medicamentos indispensaveis nas unidades de atendimento,
ocasionando a morte indigna e miserdvel de pessoas que sequer tiveram a
oportunidade de serem atendidas por um hospital, ou sendo atendidas, vém a
6bito em razdo de mau atendimento ou aparelhamento nos hospitais publicos.

O XI Congresso Brasileiro de Bioética foi um evento comemorativo dos 20
anos da Sociedade Brasileira de Bioética, realizado em Curitiba, 2015. Entre
outras proposigdes relevantes, abordou a tematica Bioética e desigualdades,
ocasido em que teve oportunidade uma proficua reflexdo sobre a mistanasia,
a vulnerabilidade humana e a desigualdade social. Espera-se que neste Con-
gresso de Bioética se tenha oportunidade de discutir esse assunto com a de-
vida atencgdo, a fim de que solugdes sejam apontadas no sentido de minimizar
a ocorréncia da morte miseravel de vulneraveis nos paises latino-americanos.

Lineamentos conceituais de “"Mistanasia”

Com a evolugao da sociedade e do conceito de Eutanasia, surge a expressdo
“Eutanasia Social”: a discussdo de uma realidade que tem inquietado a comu-
nidade de juristas, biomédicos e estudiosos da Bioética Juridica: E neste sen-
tido que a bioética latino-americana comegou a se preocupar com outro tipo
de eutanasia: a eutanasia social. Esta eutanésia social, denominada mistandsia
(Paolo; Ribas; Pereira, 2006, p. 274).
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Os referidos autores explicam que a relagdo entre eutanasia e mistanasia
estd no resultado, sendo que uma provoca uma morte suave e sem dor e a
outra uma morte dolorosa e miseravel, respectivamente (Paolo; Ribas; Pereira,
2006, p. 274).

Leo Pessini destaca que até recentemente, a expressao “eutanasia social”
designava a morte social causada pela pobreza, violéncia e desigualdade. Na
verdade, nada tem de "boa morte”, trata-se de uma “morte infeliz”, consi-
derando-se o neologismo de origem grega “misanasia”. E a vida banalizada,
“abreviada antes do tempo”, a “morte de muitos”, que antes da morte fisica,
praticamente ja estdo “mortos socialmente”, em uma sociedade que descarta
pessoas, principalmente as vulneraveis socialmente como descarta coisas im-
prestaveis (Pessini, 2015a).

Eutanasia significa uma “boa morte”, digna e indolor, e por ndo estar em
consonancia com o conceito de "eutandsia social”, prefere—se utilizar a ex-
pressdo “mistanasia”, um neologismo trazido pelo brasileiro Marcio Fabri dos
Anjos, composto por dois prefixos gregos mys (miseravel) e thanatos (morte),
por melhor expressar a realidade da morte prematura, em condigdes indignas,
da populagdo vulneravel, em nivel social, que vem a ébito a margem do aten-
dimento de salde publica, antes mesmo de ter cumprido as etapas do ciclo
da existéncia humana. Assim, mistanasia € uma expressédo de etimologia grega
mys, que significa infeliz, ou seja, morte sofrida, antes da hora, ocorrendo de
forma lenta. Assim, é uma morte que teve como escopo a desigualdade social
e econdmica, e na maioria das vezes ocorre pelo descaso do Poder Publico
em relagdo a classe pobre da sociedade. Néo se pode deixar de analisar que o
estudo da mistanasia se torna importante pelo fato de a humanidade desejar
uma “morte digna” e menos sofrida, em atendimento a dignidade da pessoa
humana.

Leo Pessini estuda o conceito de Mistanasia, associando-o & morte “prema-
tura”, relacionando-o a histdria, a cultura, e a tecnologia médica disponivel, as
capacidades (Pessini, 2007, p. 60). Ele, como especialista brasileiro do tema,
reporta-se a morte prematura explicando que a pessoa morre antes de viven-
ciar os ciclos da vida humana, concluindo que Nos paises pobres, essa questado
estd nas politicas publicas de satide inadequadas e iniquas, com investimentos
irrisérios de recursos, que causam a morte no nivel social de milhares de pes-
soas (Pessini, 2007, p. 60). Em outra obra, ele afirma de forma enfatica: Mista-
nésia significa a morte de pessoas cuja vida néo é valorizada, ocorre nos porées
da sociedade, no submundo da violéncia e do trafico, por isso sdo desconhe-
cidas, desconsideradas ou até mesmo ocultadas (PESSINI et.al, 2015, p. 159).

Entdo, pode-se caracterizar a Mistanasia como uma forma de morte prema-
tura, cruel e miseravel da populagdo vulnerdvel —aquela que nao dispde de
condi¢bes dignas de salde e de vida, que ndo possui acesso aos beneficios
que a salde publica oferece ou deveria oferecer. Mistanasia, por conseguinte,
se configura como um conceito inconcilidvel ao de Eutanasia.
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Para Aline Almeida, a mistanasia é fruto da maldade humana —ainda que néo
premeditada— e que deveria ser evitada, ocorrendo por falta de organizagéo e
interesse do Poder Publico em promover qualidade de vida e saide aos cida-
déos, o que garantiria a concretizagdo do direito a dignidade (Almeida, 2000,
p. 165).

A expressao mistanasia foi idelaizada por Marcio Fabri dos Anjos, Tedlogo
da Moral e bioeticista brasileiro, no artigo “Eutanasia em chave de libertagado”,
publicado no Boletim ICAPS (Instituto Camiliano de Pastoral da Saude), em
junho de 1989, p.6 (Pessini, 2015b). Trata-se de um neologismo proveniente da
etimologia grega mys (infeliz), thanathos (morte), significando morte infeliz, mi-
seravel, precoce e evitavel em nivel social, coletivo. Trata-se da ‘vida abreviada’
de muitos, em nivel social, por causa da pobreza, violéncia, droga, chacinas,
falta de infraestrutura e condigées minimas de se ter uma vida digna, entre
outras causas (Pessini, 2015b).

Mistanasia pode ser conceituada entdo como morte lenta, cruel e miserével
em consequéncia do estado de abandono em que se encontra grande parte
da populacdo brasileira, ocorrendo, dentre outras situagdes, por falta de in-
vestimentos na salde de enfermos que demandam tratamento prolongado,
de elevado custo, o que desestimula o Poder Publico ao investimento em re-
cursos que visem o retorno dessas pessoas as suas atividades laborais. Explica
Eduardo Cabette:

Mistanasia, etimologicamente, tem o significado de “morrer como um rato”.
Traduz o abandono social, econdmico, sanitario, higiénico, educacional, de
salde e seguranga a que se encontram submetidas grandes parcelas das po-
pulagdes do mundo, simplesmente morrendo pelo descaso e desrespeito dos
mais comezinhos Direitos Humanos (Cabette, 2012, p. 31).

Infere-se sesse conceito que a morte mistanasica é tdo degradante que che-
ga a ser semelhante a morte de um rato.

Como a mistanasia se manifesta?

E importante trazer a discussdo como a Mistanasia se materializa na socieda-
de, como ela se apresenta no cotidiano do cidadao latinoamericano e os ma-
leficios causados por condutas mistanasicas. Algumas hipéteses de ocorréncia
de mistandsia sdo recorrentes nos paises da América Latina. Uma delas é aque-
la em que as pessoas morrem nas extensas filas de espera dos grandes hospi-
tais antes mesmo de receberem a qualidade de “pacientes”. Essas situagbes se
tornaram recorrentes e tém obrigado os cidaddos a ajuizarem agdes com o ob-
jetivo de obterem, por meio de decisao judicial, medicamentos ou prestacdo
de servigos de salide, que, por lei, deveria ser acessivel direta e gratuitamente
a populagdo, principalmente a carente. Por esse motivo, cresce a incidéncia
do fenémeno da judicializagdo da salde, obrigando o Judiciario a intervir nas
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questdes em que os cidaddos ndo conseguem acesso a certos medicamentos
ou tratamentos por via administrativa simplesmente procurando nos érgaos
competentes. Os necessitados veem-se obrigados a movimentarem a maquina
estatal do Judiciario, em busca de uma sentenca, a fim de obterem o recurso
de que necessitam para seu tratamento.Comenta, nesse sentido, o entdo pre-
sidente da Associacdo Catarinense de Medicina, Aguinel Bastian Junior, um
exemplo corriqueiro de mistanasia no Brasil:

O que assistimos nos hospitais publicos de Santa Catarina é o exemplo mais
concreto e duro de mistandsia: a morte miserdvel de pessoas pobres. O Poder
Publico ndo tem o direito de optar, nem a prerrogativa de elencar priorida-
des quando os direitos fundamentais da cidadania estdo em pauta. E dever
do Estado parar tudo em prol das necessidades essenciais. Deve suspender
campanhas, realocar recursos de investimentos de outra ordem, enxugar seus
recursos humanos administrativos e consequentes cabides de emprego e cum-
prir a missdo primeira de um governante democratico: atender o cidadao nas
suas necessidades mais essenciais: salde, seguranga publica e educagéo (Bas-
tian Junior, 2012).

Daniela Arbex Soares, jornalista pela Universidade Federal de Juiz de Fora
(UFJF = MQ), resgata o episédio de pratica mistanasica na Histéria do Brasil
contemporéneo: o genocidio praticado em um hospital psiquiatrico com a co-
nivéncia de médicos, funcionarios e de parcela da sociedade que dizimou cer-
ca de sessenta mil pessoas. Na obra, a autora narra investigagdo constatando
crueldades cometidas no nosocémio mineiro, onde os recém-chegados tinham
os cabelos raspados e eram rebatizados. Os pacientes comiam ratos, bebiam
dgua do esgoto e urina, dormiam sobre capim e eram espancados. Alguns
vinham a ébito em decorréncia do frio, fome e doencas. Ela conta que pessoas
que sabiam da pratica dos atos violentos, ou deles participavam, preferiam
fingir que o fato ndo estava acontecendo — uma banalizagédo da violéncia. No
Hospital Colonia cerca de 16 pessoas morriam diariamente e os corpos eram
vendidos ou decompostos em acido (Arbex, 2013).

Eduardo Luiz dos Santos Cabette categoriza a Mistanasia em trés grupos.
No primeiro grupo, encontram-se os cidadaos que por falta de acesso ao aten-
dimento de salde sequer chegam a se tornar pacientes — comum entre os
paises emergentes ou pouco desenvolvidos, pois os doentes ndo conseguem
ingressar no sistema de saude vigente, devido a fatores geograficos, politicos
e sociais, como é o caso dos moradores de rua, que, “invisiveis”, permanecem
a margem da sociedade, uma hipdtese de omissao de socorro por parte do
Poder Publico. No segundo, os cidaddos que conseguem ingressar numa uni-
dade publica de atendimento, porém em razao do grande nimero de pacien-
tes e da auséncia de estrutura adequada ndo sdo atendidos. Muitos desistem
do tratamento, persistindo na doenga ou vém a dbito nos préprios corredo-
res dos hospitais ou nas extensas filas de espera do Sistema Unico de Saude
(SUS) do pais. Por vezes sao atendidos, mas o nimero insuficiente de leitos ou
de aparelhos disponiveis obrigam os profissionais da saide a optarem pelo
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atendimento aos pacientes que apresentam maior viabilidade de recuperagéo
(aqueles que em tese possuem melhores condi¢des de sobrevida ou maior ex-
pectativa de vida) em detrimento de outros, quando sé existe um aparelho ou
um Unico médico no atendimento. Na terceira categoria, figuram os cidad&os
que, embora tenham sido atendidos, vém a ébito em consequéncia de erro
médico, por imprudéncia ou negligéncia (Cabette, 2013).

Vale destacar que quaisquer formas de Mistanésia sdo desumanas e cruéis e
ocorrem diuturnamente em ndmero alarmante no Brasil. Leo Pessini apresenta
outra hipdtese de Mistanasia: as proprias familias que ndo sao capazes de cui-
dar de seus idosos e enfermos, que j& os submeteu a “morte social” antes da
“morte fisica”, o que em alguns casos faz com que esses doentes idosos, na
soliddo e no esquecimento, pedem para morrer, quando, na verdade, o que
realmente desejam é viver de um modo diferente e melhor. O autor enfatiza
que “ha sempre uma grave acusagao ao corpo social, incapaz de cumprir seus
mais elementares deveres de justica” (Pessini citado por Vieira, 2012, p. 256-
257).

Além das hipdteses enumeradas por Cabette e Pessini, pode-se constatar
hoje uma hipétese de Mistanasia que vem trazendo sérias consequéncias a
sociedade brasileira nesta segunda década do século XXI, que ¢ a deficiéncia
de politicas publicas no que se refere ao efetivo combate e a erradicagéo de
vetores como o Aedes aegypti, 0 mosquito transmissor de dengue, chikungun-
ya, sindrome de Guillain-Barré e febre amarela (esta tem provocado a morte
de brasileiros em alguns estados da federacdo em escala que ja preocupa a
sociedade).

Leo Pessini, Luciana Bertachini, Christian Barchifontaine e Willian Hossne
trazem alarmantes estatisticas a respeito da ocorréncia da Mistanasia na socie-
dade brasileira contemporanea: mortes por depresséo; vitimas de homicidio;
estupros; uma morte a cada dez minutos; 4 mil pessoas encarceradas; inime-
ros policiais mortos; o Brasil é o 8° pais em nimero absoluto de suicidas (PES-
SINI et.al, 2015, p. 158).

Necessidade de politicas publicas eficazes para erra-
dicacao dos “direitos miseraveis”

A saude é um bem juridico indispensavel a tutela da dignidade da pessoa
humana, sendo um direito universal e coletivo garantido na Constituicdo Fede-
ral, cabendo ao Pode Publico desenvolver politicas e mecanismos de protegdo
protegé-lo todos e um dever do Poder Publico garantir uma satde de qualida-
de, conforme art. 196 da CF, que determina:

A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econémicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros
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agravos e ao acesso universal e igualitério as agdes e servigos para sua pro-
mogdo, protecao e recuperagao (CF, 1988).

Percebe-se que as providéncias sdo necessarias e urgentes por parte do
Poder Publico:

Assim, a Administragdo Publica deve desenvolver e adotar politicas publicas,
sociais e econdmicas capazes de garantir a salde a todos os cidadaos, visando
reduzir o risco de doencgas e promover o bem-estar da populagao, assim como
esses servicos devem ser disponibilizados de forma justa e igualitaria, ja que a
saude é direito fundamental social assegurado no art. 6°, caput, da vigente CF
(SLAIBI, 2014).

No mesmo sentido, José Afonso da Silva constata:

Os direitos sociais, como dimensao dos direitos fundamentais do homem,
sdo prestagdes positivas estatais, enunciadas em normas constitucionais, que
possibilitam melhores condi¢des de vida aos mais fracos, direitos que tendem
a realizar a igualizagdo de situagbes sociais desiguais. Sdo, portanto, direitos
que se conexionam com o direito da igualdade. Valem como pressupostos do
gozo dos direitos individuais na medida em que criam condi¢des materiais mais
propicias ao auferimento da igualdade real, o que, por sua vez, proporciona
condigdo mais compativel com o exercicio efetivo da liberdade (SILVA, 2005,
p. 286).

O direito a satde é uma prestagdo positiva do Poder Publico que objetiva
propiciar melhores condi¢cdes de vida aos vulneraveis a fim de tentar resta-
belecer a igualdade nas situagdes sociais em que a desigualdade se mostra
evidente, ja que o direito a igualdade é tdo importante quanto a saude, pois
ambos possuem indole constitucional. Assim, a satide entendida e reconhecida
como um bem indispensével a dignidade da pessoa humana, um direito de to-
dos e um dever do Estado, a Organiza¢do Mundial de Saide (OMS) conceitua
salide como sendo “o completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas
a auséncia de doencga”. Nesse diapasdo, ndo basta aos cidaddos a auséncia
de doenga, pois o direito a satiide é muito mais amplo, refere-se ao bem-estar
fisico, mental e social das pessoas.

Na América Latina, o que mais ocorre no que se refere a mistanasia ¢ a
omissao de socorro por deficiéncias na estrutura hospitalar, fato que prejudica
milhGes de doentes que sequer chegam a ser atendidos. Os enfermos sofrem
pela auséncia ou a precariedade dos servigos de atendimento ambulatorial e
hospitalar, causando danos irreparaveis a sociedade e, em decorréncia, sofri-
mento na espera do atendimento e morte prematura, que seriam, em tese,
evitaveis (Almeida, 2000, p. 165).

A ma estrutura e os poucos investimento em setores hospitalares acarretam
varias mortes antes da hora, gerando grande quantidade de mortes miseraveis
no pais. Marcia Mendonga e Marco Anténio Silva que a fome, as condi¢bes
precérias de moradia, a falta de agua tratada, a precariedade de saneamento
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basico, desemprego ou condigdes de trabalho massacrantes, entre outros fa-
tores, contribuem para perpetuar a falta de salide e uma cultura excludente e
mortifera (Mendonca; Silva, 2014, p. 178).

A Constitui¢do garante o direito ao acesso a saude publica como uma das
premissas basicas da cidadania o que impde ao Estado o dever de implemen-
tar politicas publicas de satide e empreender esforgos no sentido de socorrer a
todos os brasileiros que necessitem de atendimento, ja que esses cidadaos nao
tém condicbes de arcar com os gastos de uma salide de qualidade. Portanto,
é imperioso que a Administragdo Publica invista em programas de bem-estar
social, salide e atendimento médico-hospitalar para que a populagao carente
tenha um tratamento satisfatério. Torna-se necesséria a implementagao de po-
liticas publicas de satde e investimento nesse importante setor social.

Consideracgoes finais

Mistanasia é um vocabulo cunhado pelo brasileiro Méarcio Fabri dos Anjos,
de etimologia grega, formada por dois radicais significando “morte misera-
vel”, uma forma de morrer lenta e dolorosa em consequéncia de politicas pu-
blicas iniquas que provocam a morte precoce de milhares de vulneraveis que
dependem exclusivamente do sistema de salide publica, por nao dispor de
atendimento ambulatorial, vagas em leitos hospitalares e pela ineficiéncia nas
unidades de atendimento publico. Essa forma de morte se d4 em condigdes
indignas, sem permitir que a pessoa tenha a oportunidade de ser considerada
paciente, vindo a 6bito em razdo de mau atendimento ou aparelhamento nos
hospitais publicos, algumas vezes em extensas filas, as portas dos hospitais.
Mistanasia tem sido entendida pelo Professor Leo Pessini como a morte de
pessoas cuja vida ndo é valorizada, ocorrida nos pordes da sociedade, no sub-
mundo da violéncia e do trafico, sendo desconsideradas ou até ocultadas.

Conforme exposto, a satide é um bem juridico essencial a prote¢éo da digni-
dade da pessoa humana, tornando-se um direito universal e coletivo garantido
pela vigente Constituicdo Federal, mas que é dever do Pode Publico efetiva-la
mediante adogdo de politicas publicas que visem um atendimento de salde
de qualidade a fi de que os cidadéos tenham sua dignidade preservada através
de salde publica adequada e eficaz, conforme preceitua o art. 196, reduzindo
os riscos de doenca e facultando acesso universal, igualitério e gratuito aos
cidaddos que dependam da saude publica.

A mistanasia na América Latina tem ocorrido de forma recorrente devido a
omissao de socorro por deficiéncias na estrutura hospitalar, fato que que levam
a 6bito milhdes de doentes que sequer chegam a ser atendidos. Assim, as
pessoas sofrem pela auséncia ou a precariedade dos servigos de atendimento
ambulatorial e hospitalar, tornando-se vitimas de danos irreparaveis, morrendo
antes de cumprir o ciclo vital - o que seria evitavel.

95



Bioética y humanizacién de la atencién clinica

A Constituigdo garante o direito ao acesso a salide publica de forma gratuita
como uma das principais garantias a cidadania, fato que exige do Estado o
dever positivo de prestar salde basica de qualidade, de estabelecer sérias
politicas de saneamento basico, promover atendimento ambulatorial e hospi-
talar adequado, oferecer medicamentos aos cidaddos que ndo podem pagar
por eles e implementar politicas publicas efetivas de saide, empreendendo
esforcos no sentido de socorrer a todos os brasileiros que necessitem de aten-
dimento e que dependem da salde publica para sobreviverem dignamente.
Nessa linha de intelecgdo, é indispensavel que a Administragdo Publica se em-
penhe em investir em programas de bem-estar social, salide e atendimento
médico-hospitalar para que a populagdo vulneravel tenha um tratamento hu-
mano e adequado, pois somente a implementacdo de politicas publicas de
salde podem dar a resposta a sociedade em relagédo a erradicagdo ou pelo
menos, a mitigagdo desse mal que acomete a sociedade contemporanea — a
mistanasia.
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l. Introduccién

Gracias a los avances de la medicina moderna, las personas viven mas; asi,
el nimero de personas mayores va en aumento, de ahi que los asuntos éticos
que involucran el cuidado de final de la vida contintan ganando importancia
en todos los sectores; el farmacéutico no es la excepcion.!

El manejo de pacientes que estan en el final de la vida implica varios factores
que pueden convertirse en grandes dilemas éticos;? de estos el que més atafe
al farmacéutico es el suicido médicamente asistido (en adelante SMA), pues
debe despachar dosis letales de ciertos medicamentos.

ll.Los asuntos éticos que emergen ante el suicidio
médicamente asistido y la ética del farmacéutico

La discusién acerca de la moralidad del SMA se ha vuelto un asunto contro-
versial. La tendencia ha sido enfocarse en el paciente que lo solicita y al médico
que prescribe los medicamentos. Pero muy poca atencién se le presta al papel
del farmacéutico que despacha los medicamentos clave para asistir al paciente
en su suicidio.’

El SMA requiere que el médico provea los medios para terminar con la vida

1. Center of Bioethics. University of Minnesota. End of Life Care: An ethical overview. 2005
2. Cavalieri,T. Ethical Issues at the End of Life. October 2001, JAOA Vol 101 No 10

3. Fass, J., Fass, A. Physician-assisted Suicide-Ongoing Challenges for Pharmacists, Am J Health
Syst Pharm. 2011,68(9):846-849.
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del paciente. Este usualmente lo hace mediante la prescripcién de una dosis
letal de un sedante hipnético que el mismo paciente se administra. En contra-
posicién, la eutanasia requiere que el médico lleve a cabo una intervencién
para discontinuar la vida del paciente.”

A su vez, el paciente solicita la ayuda del SMA por razones como: dolor in-
tratable, depresién, temor de convertirse en una carga para la familia o miedo
a perder su dignidad.®

Podriamos especular con la idea de que los asuntos éticos que enfrenta el
farmacéutico ante su posible participacién en el SMA solo tienen que ver con
su competencia profesional. Este seria el caso del farmacéutico que recibe una
prescripcion para despachar dosis letales de un medicamento para tratar el do-
lor insoportable, y cuyo cumplimiento le provoca tensiéon emocional y angustia
moral. En tal caso, el principio ético que se deberia sostener y defender es el
de "doble efecto”, basado en el imperativo argumento de hacer el bien.®

Otros dilemas éticos que podria confrontar el farmacéutico tienen que ver
con lo que se considera la “esencia de la medicina” y de la buena moral que
dictan los cédigos de Etica. Respecto del primer dilema, se podria argumentar
que la misién de la Medicina es preservar la vida y que no hacerlo socava la in-
tegridad profesional, y, ademas, la confianza que es tan medular en la relacién
farmacéutico-paciente. En cuanto al segundo dilema, hay que decir que se
considera una ofensa a la santidad de la vida, independientemente de la pre-
caria calidad que el paciente pueda estar sobrellevando, y que discontinuarla
es contra los postulados de los cédigos de Etica Profesional.”

¢Es el SMA un acto compasivo? Los argumentos a favor indican que si. Se
ha dicho que la asistencia de un médico que ayuda a discontinuar la vida, es,
sobre todo, es un acto de compasién, de empatia para con el sufrimiento del
paciente, pues no se trata solamente del derecho de este a la libre eleccién,
sino que la discontinuacién de la vida tiene que ver con el no abandono del
paciente a su sufrimiento.? Se argumenta que el sufrimiento significa mas que
dolor, pues existen otras cargas fisicas, existenciales, sociales y psicolégicas —
como la pérdida de la independencia, del sentido del ser y de las capacidades
funcionales— que, segln lo perciben algunos pacientes, ponen en precario su
dignidad. No siempre es posible el alivio del sufrimiento.’

4. Cavalieri, T., Ethical Issues. Op.cit.,2001. p.7

5. Faas, J., Faas, A. Physician Assisted. Op.cit.,2011. p.847
6. Windfield., “What are the legal and ethical issues surrounding the ending of life?” The Pharma-
ceutical Journal (Vol. 276). 4 February 2006. p. 134

7. Ibid.p.135

8. Reyes, A. “La Eutanasia y el Suicidio Médicamente Asistido”, Psicooncologia. Vol.5, Num2-
3,2008, p. 327.

9. Starks, H. Dudzinki, D., White, N. Physician Aid in Dying. Ethics in Medicine, University of Was-
hington School of Medicine 2013. www.depts.washington/edu/bioethx/topics/pad.html Accesa-
do 30 de mayo de 2017
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También se alega que el suicidio médicamente asistido (SMA) més bien res-
peta la dignidad humana y los derechos inherentes, que la dignidad es un
valor intrinseco y que esté vinculada a la capacidad moral y a la autonomia
del paciente. Sin embargo, aunque hay una falta de consenso respecto del
significado del concepto dignidad, y de su importancia, ello no ha impedido
que la dignidad humana se haya convertido en un elemento categérico muy
importante en el discurso legal y politico moderno.™ Mientras tanto, en el cam-
po de los derechos humanos, este planteamiento es muy favorecido a la hora
de discutir sobre la dignidad humana, y ha germinado en el discurso acerca de
una gran variedad de temas.

Asi las cosas, jcuan ético es justificar el SMA centrando el anélisis en la pér-
dida de la independencia, del sentido del ser y de las capacidades de funcio-
nalidad que, segun algunos pacientes argumentan, ponen en peligro su digni-
dad? Sin una profunda reflexién, muchas poblaciones vulnerables se podrian
convertir en objetivos potenciales para la opcién al SMA.

Hasta ahora, la posicién de la Asociacién Médica Americana (AMA) y de la
Asociacién Americana de Enfermeras (ANA) es que la participacion del clinico
en el SMA es incompatible con la integridad profesional, pues viola el contra-
to social que tienen las profesiones." En actitud contraria a la de la AMA, la
Asociacién Americana de Farmacia (APhA) no endosa posicion moral alguna
en cuanto al SMA, pero apoya el ejercicio del juicio profesional del farmacéuti-
co. La Asociacion Americana de Farmacéuticos de Hospital (ASHP) divulgé en
1999 una politica sobre el tema, en la cual intenta ofrecer al farmacéutico una
guia en el tema del SMA. De otra parte, aunque la clausula de conciencia del
farmacéutico es apoyada por la Asociacién Farmacéutica Americana —que re-
conoce el derecho del farmacéutico a objetar por conciencia—, también expre-
sa la importancia de asegurar el acceso del paciente a la terapia en cuestion.
La clausula de conciencia aparenta estar protegida por las ley estatal respecto
del SMA, que claramente establece que a los farmacéuticos no se les requiere
participar en el “Death with Dignity Act” (Ley de Muerte con Dignidad) me-
diante el despacho del medicamento para tal fin, ni referir al paciente a otros
farmacéuticos.

lll. ;Cuan extendida esta la practica del suicidio me-
dicamente asistido?
En el afio 2015, el suicidio asistido fue legalizado en Canada. Y actualmente,

en el drea de Europa occidental, estd permitido en: Paises Bajos, Bélgica, Lu-
xemburgo y Suiza. El Unico representante por Sudamérica es Colombia.

10. Ploch A., Why dignity matters: Dignity and the Right (or not) to rehabilitation from International
and National Perspectives. International Law and Politics. Vol 44:887.2012. p. 896.

11. American Nurses Association Position Statement: Euthanasia, Assisted Suicide, and Aid in
Dying. (04/24/13) www.nursingworld.org/euthanasiaanddyying accesado el 19 de mayo de 2017
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I states vith a Death with Dignity statute I states cansidering Death with Dignity this year/session

12 [ states with Death with Dignity legal by court decision I o vith no legistative activity this y

Situacion de los Estados norteamericanos ante la legalizacion del Suicidio Médica-
mente Asistido al 18 de mayo de 2017

12. Parreiras Reis de Castro,M., et. Al. “Eutanasia y suicidio asistido en paises occidentales: una
revision sistematica” Rev. bioét. (Impr.). 2016; 24 (2): 355-67
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Al momento de escribir este documento, en los Estados Unidos de América
la practica del SMA es legal en siete estados: California, Oregon, Washington,
Vermont, Montana, Distrito de Columbia y Colorado.' Sin duda este marco le-
gal incide en el desempefio profesional del farmacéutico respecto de los asun-
tos éticos que ya hemos comentado. En este escrito le damos un seguimiento
mas completo a la experiencia de los Estados Unidos por la estrecha vincu-
lacién que tal pais tiene con Puerto Rico, pues sus leyes y reglamentaciones
sobre Farmacia inciden en la vida profesional de los farmacéuticos de la Isla.

Por cuestiones practicas, en esta oportunidad solo abordaremos el caso de
Oregon, ya que fue el primer Estado en contar con legislacion especifica en
cuanto al suicidio asistido, y, porque, ademas, ya tiene una experiencia de casi
20 afios™ desde la aprobacion de la Death with Dignity Act (Ley de Muerte con
Dignidad). Esta ley permite a los humanos competentes y mayores de 18 afios
(capaces de expresar conscientemente su voluntad), residentes en Oregon,
con enfermedad terminal y con esperanza de vida de menos de seis meses,
recibir medicamentos en dosis letales a través de la autoadministracién volun-
taria, y que hayan sido expresamente prescritos por un médico para este fin.
De acuerdo con la Ley, tal autoadministracién no se considera suicidio, pero
si “muerte con dignidad”. Es bueno sefalar que, significativamente, muchos
hospitales catélicos han optado por no adherirse a esta practica.

En Oregon esta ley fue aprobada en 1997; desde entonces hasta el afio

13. deathwithdignity.org/take-action/ accesado el 18 de mayo de 2017
14. Parreiras Reis de Castro, M., et. Al.” Eutanasia y suicidio asistido. Op.cit.2016., 2016, p.358
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2014 (finales) 1,327 personas habian recibido la prescripcién de medicamentos
letales, y 859 (65%) habian muerto después de la autoadministracion. La mayo-
ria murié a los pocos dias, y hubo seis personas que despertaron después del
procedimiento. Algunos pacientes a quienes se les habia prescrito el medica-
mento, murieron antes de la administracion, otros estaban esperando recibirlo
y algunos casos no fueron debidamente notificados. De las 859 personas que
recibieron la medicacién letal, el 52,7% eran hombres; la franja etaria predo-
minante fue de 65 a 74 afios, el 45,9% de ellos con estudios superiores o de
posgrado. En el 78% de los casos la enfermedad fatal fue el cancer, seguido
en orden de importancia (8.3%) por la esclerosis lateral amiotréfica (ELA). La
mayoria de los pacientes (94.6%) fallecieron en el hogar y recibieron cuidados
paliativos. Las preocupaciones mas comunes que estos pacientes menciona-
ron fueron: la pérdida de autonomia (91.5%), la pérdida de la capacidad de
participar en actividades que hacen la vida agradable (88.7%) y la pérdida de
la dignidad (79.3%).

Estas estadisticas acerca de la efectividad de las dosis letales facilitadas al
paciente calificado para ello, suscitan interrogantes acerca de la confiabilidad y
la competencia profesionales. En algunos textos escritos por el médico conver-
tido en escritor Richard Selzer, se evidencia que la administracion de dosis leta-
les de barbituricos puede resultar en efectos inesperados.’ Un informe difun-
dido por el Departamento de Salud del Estado de Washington en 2010 es més
explicito. De acuerdo a ellos, la dosis letal del medicamento —que en el 89%
de los casos fue Secobarbital- se dispensé a 63 pacientes por 29 farmacéuti-
cos diferentes. De la totalidad de pacientes, 36 murieron como resultado de la
ingesta del medicamento, 7 murieron sin llegar a consumir el medicamento, la
recoleccién de la data relacionada con 16 individuos quedé “pendiente” y de
4 de ellos no se obtuvo data alguna. Los horarios informados desde la ingesta
del medicamento hasta que se produjo la muerte oscilaron entre los 9 minutos
hasta las 28 horas.'® Nos preguntamos: ;qué pasé con el 40% de los pacientes
que empezaron el proceso y que aparentemente no lo completaron?, ;hay
certeza de que no “sufrieron”?,;deberia ser este un incidente que concite la
preocupacién fundamental en el farmacéutico?

La Junta de Farmacia de Oregon reconoce esta preocupacién al igual que
la American Society of Hospital Pharmacists (ASHP) en su llamado ASHP State-
ment on Pharmacist’s Decision-making on Assisted Suicide; sobre esto abun-
daremos mas adelante.

15. Selzer, R. “A Question of Mercy”. The Exact Location of the Soul. New York: Picador, 2001:136
16. Washington State Department of Health, 2010
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Los Farmacéuticos ante el suicidio medicamente asis-
tido en Oregon

La Junta de Farmacia de Oregon reconoce que los farmacéuticos tienen la
opciodn, no el derecho, a no participar en actividades que ellos entienden que
son “moral y éticamente cuestionables”. También reconoce que el deber del
farmacéutico es proveer atencion farmacéutica en el mejor interés del paciente
a través de su relacién proveedor-paciente. Y ademas considera como poco
profesional que se “sermonee” al paciente, que se viole su privacidad y su
confidencialidad o se le hagan cambios a su prescripcién. Que el farmacéutico
a cargo debe asegurarse de que exista una politica establecida que asegure
que los pacientes reciban los medicamentos apropiados, legalmente prescri-
tos, y que también reciban informacién modo profesional en el momento que
la necesita, eso sin que la carga de las creencias personales del farmacéutico
interfiera con el derecho del paciente, pues ello constituiria una conducta poco
profesional y podria dar lugar a una accién disciplinaria contra el farmacéutico.
Si por alguna razén el farmacéutico no puede hacer el despacho, deberé referir
al paciente a una farmacia que tenga el medicamento en inventario y que esté
dispuesta a su despacho."

En la edicion del afio 2008'® del Oregon Death with Dignity Act: A Guide-
book for Health Care Professionals se les guia a los farmacéuticos en cuanto a
su participacion o no en el suicidio medicamente asistido en el sentido de que
ellos deben examinar su ética personal y profesional, y asi mismo examinar con
su empleador cualquier politica vigente que se relacione al Death with Dignity
Act, de manera tal que ambos estén preparados para enfrentar sus responsabi-
lidades clinicas, éticas y legales en el caso de que se les solicite algin medica-
mento propuesto por la “Oregon Act” .

Ademas, la Junta de Farmacia de Oregon ha difundido unas declaraciones
que también describen la responsabilidad profesional del farmacéutico cuando
se enfrenta a dilemas éticos o morales."

La Junta afirma:

No existe prevision alguna dentro de las leyes o regulaciones de Farmacia
en Oregon que requieran que este despache cada prescripcion legal que se le
presente en la farmacia. Mas bien lo que se le sugiere al farmacéutico es que
retarde la dispensacién de la prescripcion cuando se enfrente a interrogantes
de dafo potencial al paciente o a preocupaciones de adecuacion clinica del

17.  Pirkola N. Physician Assisted Suicide: Oregon and Beyond. 2006. Accessed May 2, 2017.
www.rxethics.org/Pirkola

18. The Task Force to Improve the Care of Terminally-Ill Oregonians. The Oregon Death with Dig-
nity Act: A Guidebook for Health Care Professionals. Greenwall Foundation. 2008. www.ohsu.edu/
xd/education/continuing-education/center-for-ethics/ accesado el 2 de mayo de 2017.

19. Ibid. p. 74
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medicamento, dosis o forma de presentacién para un paciente en particular.
Se aconseja a los farmacéuticos buscar clarificacién antes de despachar un
medicamento, y que colabore con los practicantes que prescriben, teniendo
en consideracién el mejor interés del paciente...

La Lcda. Paige Clark, Directora de Desarrollo Profesional y Relaciones con
los Exalumnos de la Escuela de Farmacia de Oregon State University, ha dicho
recientemente que estas directrices de la Junta de Farmacia de Oregon son
medulares para el farmacéutico que se enfrenta los requerimientos del suicidio
médicamente asistido. Ella entiende que esta transformacién en el papel del
farmacéutico facilita conversaciones significativas con el paciente y sus familia-
res sobre asuntos de final de la vida, cuidado de hospicio y respeto a las deci-
siones del paciente. Pero, sobre todo, el farmacéutico es una voz esencial en
lo que concierne al conocimiento técnico sobre medicamentos para asegurar
el logro de los resultados esperados.?

A nivel general existen otros recursos que pueden asistir al farmacéutico a la
hora de enfrentarse a los procesos propios del SMA, especialmente en cuanto
a asumir sus responsabilidades ante lo moral, lo religioso o lo ético.

IV.Guias para el farmacéutico de Estados Unidos y
Puerto Rico frente a los asuntos éticos del suicidio
médicamente asistido

Una de las primeras organizaciones en Estados Unidos en ofrecer al far-
macéutico una guia en el tema del SMA fue la American Society of Hospi-
tal Pharmacists (ASHP). El ASHP Statement on Pharmacist’s Decision-making
on Assisted Suicide, establece un marco conceptual para la participacion del
farmacéutico en el debate ético-legal acerca del cuidado apropiado de los
pacientes al final de la vida. El ASHP ayuda a los farmacéuticos a resolver las
interrogantes acerca de las obligaciones éticas de los profesionales de la salud
que proveen cuidado y alivio al sufrimiento. La declaracién provee unos prin-
cipios al farmacéutico para que pueda desarrollar sus respuestas cuando se le
solicite evaluar y comentar no solo sobre acciones legislativas, sino también
regulatorias, judiciales o politicas, ante organizaciones de los sistemas de salud
en relacion al cuidado farmacéutico.?' En términos generales, los “principios
guia” se refieren a la informacidn contenida en la tabla I.

20. Clark, P. Ethics, Policies and the Pharmacists Role in Self Determine End of Life. 2017 Melendy
Speaker Program, University of Minnesota, College of Pharmacy. February 20, 2017

21. ASHP- Statement on Pharmacist’s Decision-making on Assisted Suicide. 1999 (revised 2013)
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TABLA 1

Principio Guia

Ampliacién

® Tradicién
Profesional

Se fundamenta en la confianza del paciente.
El proveedor debe examinar los asuntos éti-
cos y morales de las peticiones del paciente
en cuanto a asistencia para morir. Los farma-
céuticos deben abogar por el paciente a lo
largo de todo el proceso del cuidado

* Respeto a los pacientes
- Autonomia del paciente
- Confidencialidad

- Toma de decisiones

Asegurar que a los pacientes competentes
se les respete su derecho a conocer opcio-
nes de tratamientos legalmente disponibles;
a la vez, deberd hablarles (a los pacientes y
sus cuidadores) acerca del deber de preser-
var la vida.

¢ Sistema de Cuidado de Salud
- Colaboracién

- Confidencialidad

- Compromiso social

- Barreras al Cuidado de Salud

Esté integrado por los elementos de colabo-
raciéon entre los miembros del equipo a nivel
del cuidado del paciente y los de politica
publica. Implica salvaguardar la confiden-
cialidad, el compromiso social y observar de
cerca las barreras que impidan el cuidado al
final de la vida.

¢ Obligaciones profesionales

- Obijecién por conciencia

- Obligacion para con el paciente
- Educacién del farmacéutico

Los farmacéuticos deben retener su derecho
de participar o no en terapias preocupantes
desde el punto moral, ético o religioso. Esto
implica que los empleadores deben razona-
blemente acomodar a los farmacéuticos con
estas convicciones. El farmacéutico debe
proveer los medicamentos apropiados para
controlar el dolor y manejar los sintomas al
final de la vida; de ahi que deba desarrollar
destrezas y conocimientos relacionados con
el cuidado de los moribundos. Esto debe ser
un compromiso personal y profesional.

Por otro lado, las politicas de la American Pharmacists Association (APhA)
se revisaron en el afio 2004. Su politica sobre este asunto databa de 1997,
pero fue enmendada, y ahora establece: La APhA apoya la toma de decisiones
informada y basada en el juicio profesional de los farmacéuticos, mas alla del
endoso de una postura moral en particular.

Es una afirmacién neutral aparentemente teniendo en mente los intereses
del paciente como prioridad. Dicha Asociacién se opone a leyes y reglamen-
tos que obliguen o prohiban la participacién del farmacéutico en el SMA, y
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se adhiere a la Clausula de Objecién por Conciencia para el Farmacéutico, la
cual expresa que cada farmacéutico tiene el “derecho a ejercer su rechazo por
asuntos de conciencia”, sin embargo, debe asegurar el acceso del paciente a
terapia legalmente prescrita.??

La Federacién Internacional de Farmacia (FIP) ha recomendado a todos los
gremios farmacéuticos que en el proceso de revisién de sus cédigos de Etica
presten atencidn a ciertos asuntos, como: la autonomia profesional e indepen-
dencia del farmacéutico, el ofrecimiento de guias en asuntos como “creencias
religiosas y morales o asuntos controversiales como la eutanasia” y los princi-
pios medulares de la profesion.?

En el 1994 Colegio de Farmacéuticos de Puerto Rico incorporé en su Cédigo
de Etica un articulo sobre el tema de Objecién por Conciencia, aunque en aquel
tiempo se veia muy lejana la intervenciéon del farmacéutico en el SMA. Dicho
articulo al dia de hoy lee asi: El farmacéutico tendré derecho a objetar por con-
ciencia el llevar a cabo o dejar de llevar a cabo cualquier acto relacionado con el
ejercicio de la profesién por conviccién o valores éticos, religiosos o morales. La
objecién de llevar a cabo o dejar de llevar a cabo cualquier acto basado en tal
reclamo de conciencia, no deberé constituir causa para accién en dafios ni para
accién recriminatoria o discriminatoria contra dicho farmacéutico.?

Es bueno sefalar que un grupo de profesores de la Escuela de Farmacia de
la Universidad de Puerto Rico que trabajé el tema de “Objecién por conciencia
en la practica de Farmacia”, que posteriormente fue incorporado en el Cédigo
de Etica del Colegio de Farmacéuticos de Puerto Rico, se ha puesto de ejem-
plo como “beneficioso” para los farmacéuticos.?® Su investigacion de 1997
se adelantd a la clausula que finalmente APhA adopté para los farmacéuticos
estadounidenses.

El tema de objecién por conciencia ha sido abordado por diversos cédigos
éticos y también por algunas normas juridicas. La clausula protege el derecho
del farmacéutico en situaciones especificas, tales como el aborto y el suicidio
asistido. Dakota del Sur ha sido el primer estado en incorporar la objecién por
conciencia a su legislacién.?¢ Otros Estados, como Louisiana, también la han

22. Kleinow, M., Physician Assisted Suicide. (2005). http://rxethics.org/megankleinow.pdf
accesado el 23 de mayo de 2017.

23. International Pharmaceutical Federation (FIP). Pharmacist Ethics and Professional Autonomy:
Imperatives for Keeping Pharmacy Aligned with the Public Interest. Reference Document. April
2013. Pg. 6. www.fip.org/www/uploads/database_file accesado el 1 de mayo de 2017.

24. Lépez Guzman, J. “Objecién de Conciencia Farmacéutica. Cuadernos de Bioética”, Cuadernos
de Bioética. 1997/2.p865

25. Monsanto, H.,Fabregas, S., Vélez,A. Adoption of Pharmacist Conscience Clauses by Professio-
nal Associations and boards of Pharmacy in the United States, Puerto Rico Health Sciences Journal.
December 1999.www.prhsj.rcm.upr.edu/index.php/prhsj/article/download/ accesado 15 de mayo
de 2017.p.403

26. Navarro-Valls, R. La objecién de conciencia farmacéutica. www.bioeticaweb.com. Accesado el
9 de mayo de 2017
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incorporado a su Cédigo.?

Se ha dicho que los principios que se evidencian dentro del Cédigo de Etica
de APhA pueden ayudar a los farmacéuticos a determinar su responsabilidad
en el cuidado de los pacientes que elijan el SMA. Dice dicho Cédigo: El farma-
céutico debe: respetar la autonomia y dignidad de cada paciente y promover
el derecho a la autodeterminacién, y reconocer su valia individual animando a
los pacientes a participar en la toma de decisiones acerca de su salud. En todo
caso, el farmacéutico respeta las diferencias culturales y personales. Otra res-
ponsabilidad farmacéutica que se incluye en el Cédigo es que se debe: actuar
con honestidad y dignidad en las relaciones profesionales. Por ejemplo, los
sistemas de valores que existen en las practicas particulares deben discutirse
antes de comenzar un nuevo trabajo. Si un farmacéutico no estd éticamente
o moralmente de acuerdo con estos sistemas de valores, él (o ella) no debe
practicar en tal ambiente; si lo hiciera, no estaria en el mejor interés del farma-
céutico ni del paciente.?®

V.; Cuan participativos son los farmacéuticos en el
¢
suicidio médicamente asistido?

El farmacéutico juega un papel clave en el SMA, en términos de la dispen-
sacion de los medicamentos que el médico le prescribe al paciente que de-
see discontinuar su vida.?” Ya no es aceptable que el farmacéutico alegue de
que solo es responsable de despachar medicamentos. Con el deseo creciente
de los farmacéuticos de ser reconocidos por su papel como expertos en me-
dicamentos, estos deben aceptar una justa medida de responsabilidad legal
por sus acciones.®* Esto serfa mas evidente en aquellos estados que tienen
tendencia a legislar de modo tal que se prohiba al farmacéutico rehusarse al
despacho de medicamentos como los contraceptivos de emergencia. Este es
el caso en 8 estados: California, lllinois, Nevada, Maine, Massachusetts, New
Jersey, Washington y Wisconsin. De otra parte, seis estados: Arizona, Arkansas,
Georgia, Idaho, Mississippi y South Dakota, tienen leyes que especificamente
permiten al farmacéutico rehusarse al despacho de medicamentos por razones
religiosas o morales.?' Es muy interesante que estos estados en particular no
piden ni sugieren que el farmacéutico refiera al paciente a otros farmacéuticos
para conseguir los medicamentos “objetables”.

27. Ibid.

28. Kleinow, M. Physician Assisted Suicide. (2005). http://rxethics.org/megankleinow.pdf accessed
2017.

29. Ibid.

30. Hanlon TRG, Weiss, MC, Rees J. “British community pharmacists’ views of physician-assisted
suicide (PAS)”, Journal of Medical Ethics. 2000;26: 363

31. Barker, A. "Pharmacists Refusing to fill Spark National Controversy”, Pharmacy Times. August
11, 2015. www.pharmacytimes.com/contributor/alex-pharmd/2015/ accesado el 19 de mayo de
2017
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A juzgar por la tendencia a legislar en el sentido de que se prohiba el far-
macéutico rehusar el despacho de medicamentos como los contraceptivos de
emergencia, es casi seguro que existe una participacion importante en estos
despachos controversiales. Quizas un dato que se necesita descubrir es cuan
satisfecho pueden estar los farmacéuticos de participar en un proceso que ya
se ha identificado y debatido como moralmente objetable. Bien podria decir-
se que el solo hecho de ser testigos del sufrimiento de los pacientes puede
ocasionales lo que en la literatura se ha denominado angustia moral (“moral
distress”).?? A este tipo de angustia se le define como un tipo de estrés que se
produce como consecuencia de experimentar dilemas éticos, y es un tema que
se ha ido atendiendo en las instituciones de salud y en otros &mbitos, como
en los colegios de profesionales de la Enfermeria.®* Con el interés de conocer
mejor al gremio farmacéutico en nuestra regién, estas autoras auscultaron el
sentir y el pensar de un grupo de farmacéuticos de reconocida trayectoria y ex-
periencia; para el estudio se incluyeron los siguientes paises: Argentina, Chile,
Guatemala, México, Puerto Rico y Venezuela. La consulta fue basada en cuatro
preguntas que presentamos a continuacion:

1.¢Considera que el farmacéutico debe involucrarse en el proceso del suici-
dio médicamente asistido? ;Cual seria rol? Explique

2.;Tiene conocimiento de alguna organizaciéon o entidad de Farmacia en
Latinoamérica que ofrezca guias al farmacéutico para participar en el suicidio
médicamente asistido?

3.;Cree que el suicidio médicamente asistido deberia ser legal en su pais?

4.;Tiene usted comentarios que a su juicio pueden ayudar a las investiga-
doras a enriquecer el tema El Suicidio Médicamente Asistido y el papel del
farmacéutico?

VI. Algunas voces de farmacéuticos de Argentina,
México, El salvador y Venezuela

Las respuestas de los cinco farmacéuticos provenientes de Argentina, Méxi-
co, El Salvador y Venezuela a las 4 preguntas circuladas via correo electrénico
reflejaron diversidad de opiniones y necesidad de continuar el didlogo en el
tema de la participacién del farmacéutico en el tema de SMA.

Tres de cinco farmacéuticos opinaron que el farmacéutico no debe invo-
lucrarse en el proceso de SMA. Las razones que expusieron fueron: (1) el far-

32. Byock, I. “Doctor-Assisted Suicide is Unethical and Dangerous”, The New York Times. Septem-
ber 4, 2015. www.nytimes.com/roomfordebate/ accesado el 19 de mayo de 2017.

33. Kavemark, S., et. al. “Living with conflicts-ethical dilemmas and moral distress in the health care
system.” Social Science Medicine, 2004 Mar;58 (6): p. 1075.
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macéutico debe tener la informacién de los medicamentos usados para éste
propésito, (2) se debe consultar al prescriptor sobre los fines del medicamen-
tos, (3) el farmacéutico debe dejar claro la posicién profesional en la cual no
se debe demostrar protagonismo, (4) el farmacéutico en la mayor parte de las
situaciones no conoce la historia clinica y (5) le corresponde al campo médico
y al farmacéutico atendera estrictamente el ordenamiento de las leyes. En con-
traposicion a éstas, los farmacéuticos que respondieron que los farmacéuticos
deben participar en el SMA, expusieron sus razones también. Estas fueron: (1)
Si el proceso es debidamente aprobado el Farmacéutico debe involucrarse en
la eleccién del medicamento, e intervenir con cuidadores y familiares para el
explicar el proceso aclarando dudas. Esto requerird una destreza de comuni-
cacién asertiva (2) siendo el farmacéutico el experto en medicamentos, debe
formar parte del equipo que maneje el proceso.

Los cinco farmacéuticos participantes indicaron que no tienen conocimiento
de la existencia de guias para la participacion del farmacéutico en el SMA que
haya sido emitida por alguna entidad de Farmacia o Medicina.

Tres de los cinco farmacéuticos opinaron que el SMA debe ser legal en su
pais. Ellos indicaron: (1) debe formularse un proyecto de ley y discutirse, no
solo la ley sino también su reglamentacién, (2) es una decision personal de
cada paciente, y si para ello es necesaria la intervencién de otras personas, se
deben buscar instancias legales que lo permitan y (3) las leyes en los paises
deben evolucionar y debe ser legal acorde con los profesionales y las leyes que
rijan esa normativa.

En una las respuestas introdujo el término de sedacién paliativa y se indico
que era equivalente al SMA.

Los cinco farmacéuticos ampliaron sus respuestas en el espacio para co-
mentarios que permitieron a las investigadoras conocer mejor la evolucion del
ejercicio profesional en los paises de los cuales ellos provienen. Estos darian
pie a otra investigacion por lo diverso y profundidad. Sin embargo, vale la
pena destacar tres de éstos que resumen bastante la totalidad de los comen-
tarios— (1) el tema en muchos sectores de nuestras poblaciones es de dificil
comprensién (2) el tema puede verse con un matiz gris y puede estar refiido
con el ejercicio de profesiones que por esencia deben contribuir a la vida y no
a la muerte y (3) el tema talvez se conoce a través de noticias de prensa sobre
casos puntuales y peliculas que tratan el tema, todos provenientes de paises
con realidades socioculturales muy diferentes a latino América.

VIl Comentarios Finales
Ante el avance en la legislacion, las politicas y la calidad de los pronuncia-
mientos sobre el SMA, se hace imperativo y definitivamente crucial que los

profesionales de la salud revisen detalladamente los fundamentos que propi-
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ciaron el establecimiento de su gestién profesional.

Aunque el SMA no es necesariamente un tema nuevo, en los tiempos que
corren se ha sofisticado el modo de llevarlo a cabo implicando directamente
varias profesiones de larga trayectoria histérica, como la Medicina y la Farma-
cia. Bajo el término de suicidio médicamente asistido se ha protegido legal-
mente tanto a profesionales como pacientes que desean optar por esa alter-
nativa que, evidentemente, no esté libre de consecuencias morales, sociales,
politicas y econémicas.

Se necesitara un alto nivel de certeza profesional y valentia moral —no solo
de parte de los farmacéuticos, sino de otros profesionales de la salud- para
resistir mandatos en los que prevalecen factores econémicos y que constituyen
un atentado contra el bienestar profesional.

En la medida que los farmacéuticos le provean al paciente el mejor cuidado,
afiadiran mayor valor a la profesién y, por ende, serdn mas responsables legal
y éticamente.

Es encomiable que organizaciones como la Federacién Internacional de Far-
macia (FIP) levanten la bandera al expresar su preocupacién por las amenazas
que han surgido en el mundo moderno de prestacién de servicios farmacéuti-
cos que no pocas veces involucra situaciones que atentan contra la autonomia
profesional.

El panorama de la prestacion de servicios de salud seguird cambiando a
causa de una multiplicidad de elementos y situaciones. La educacién es uno
de los factores que todavia se pueden atender para que las profesiones no
pierdan su razén de ser es. Por eso las autoras de este breve articulo seguimos
elevando nuestra voz, pues los desafios éticos correran parejas con los cam-
bios en esta profesion que, segun parece, no van a disminuir en el futuro.
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Introducao

A denominada judicializagdo da politica corresponde a um fenémeno plural
observado em diversas sociedades contemporaneas, nas quais os tribunais sdo
chamados a se pronunciar onde o funcionamento do Poder Legislativo e do
Poder Executivo se apresentam insatisfatérios. Em tais situagdes, ocorre uma
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aproximagao entre Direito e Politica.

Ao investigarem os fatores que impulsionaram o protagonismo judicial nas
democracias contemporaneas. Neal Tate e Torbjorn Vallinder,* assinalaram que
o desenvolvimento histérico das instituicdes democraticas, associado ao fim
do comunismo no Leste europeu, a queda da Unido Soviética e a hegemonia
dos Estados Unidos da América (EUA), propiciou a difusdo do funcionamento
institucional do sistema juridico norte-americano de judicial review. O modelo
de revisdo judicial contemplado nos EUA tornou-se o paradigma de controle
judicial a ser seguido por outros paises, em especial, pelas democracias tardias.

De acordo com Tate e Vallinder, no continente europeu os direitos humanos
tiveram um papel fundamental, disseminando a judicializagdo nos diversos pai-
ses europeus, sendo a difusdo do poder judicial entendida como um avanco
na ideia de limites juridicos impostos pelo Estado a sociedade, até ao préprio
Estado. Assim, a judicializagdo da politica corresponde, também, a uma politi-
zacgdo da justica.

No contexto brasileiro, as condi¢bes facilitadoras da judicializagdo da poli-
tica emergiram com o processo de redemocratizagdo do pais e a promulgagao
da Constituicdo Federal de 1988, que consagrou o Estado Democrético de
Direito, reconheceu direitos individuais e sociais e garantias para a sua efetiva
protecao juridica por intermédio de instrumentos processuais.

O presente artigo trata da judicializagdo das politicas publicas de satide no
Brasil. Aborda a universalizagdo do direito a saide, um dos mais significati-
vos avangos trazidos pela Carta Magna de 1988, e o exponencial crescimento
de demandas judiciais em todo o pais, pleiteando a intervengdo do Poder
Judiciério, mediante determinacdes aos entes publicos, para o fornecimento
gratuito de medicamentos e de tratamentos terapéuticos, muitos, de elevado
custo, destituidos de essencialidade, e de eficécia cientifica ndo comprovada.
Por meio de metodologia exploratéria de natureza qualitativa, com a utilizagdo
de pesquisa bibliografica e jurisprudencial, o trabalho procura ressaltar os re-
flexos da  crescente judicializagdo da saide no Brasil, face a omissdo ou a
ineficiéncia do Estado na execugdo de politicas publicas, para a efetivagdo da
universalizagdo da prestagdo de servicos nesta seara, bem como assinalar os
parametros para uma atuagdo judicial na analise das demandas por tecnolo-
gias terapéuticas e o fornecimento de substancias medicamentosas, a luz das
recentes decisdes do Conselho Nacional de Justica e do Supremo Tribunal
Federal.

4. Tate, Neal; Vallinder, T. The global expansion of judicial power. New York: New York University
Press, 1995
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2. O sistema linico de saude no Brasil: organizacao e
funcionamento

O atual modelo de satde publica do Brasil resulta de uma conquista demo-
cratica, advindo com a Constituicdo Federal de 1988, que consagrou a sau-
de um direito fundamental.®> Antes da promulgagado da Cara Magna de 1988,
o Ministério da Salde se restringia as pequenas politicas preventivas, como
campanhas de vacinagdo, enquanto que os tratamentos ambulatoriais para a
populagdo indigente ficavam a cargo de institui¢des filantropicas. O sistema de
saude era contributivo e centralizado nas méos da Unido, onde era gerenciado
pelo INAMPS (Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social),
extinta autarquia federal.

Baseado no modelo beveridgeano inglés, o Sistema Unico de Saude (SUS)
representa uma importante politica de inclusdo social® no Brasil. No pais, tam-
bém é possivel o oferecimento do servigo publico de satide pelo setor privado,
uma vez que o artigo 24 da Lei 8.080/90 prevé que: “Quando as suas disponi-
bilidades forem insuficientes para garantir a cobertura assistencial a populacédo
de uma determinada &rea, o Sistema Unico de Sadde (SUS) poderé recorrer aos
servicos ofertados pela iniciativa privada”.

Como forma de garantir o direito a salde gratuita, integral e universal, o
artigo 198 da atual Constituicdo instituiu o Sistema Unico de Satde (SUS), dis-
pondo que esse sera hierarquicamente constituido, de modo a integrar uma
rede descentralizada e regional voltada ao exercicio de medidas que véo des-
de atividades preventivas a procedimentos essenciais.

Em 1990 foi publicada a Lei 8.080, chamada de Lei Organica da Salde,
responsavel por dispor sobre a promogéo e organizagdo dos servigos de saude
pelo pais, ao passo que a regulamentagdo sobre o sistema de financiamento e
repasses intragovernamentais ficou a cargo da lei 8.142/90. Conforme consta
no artigo 55 do ADCT, o SUS tem como sua base de financiamento os recursos
provenientes da seguridade social no percentual de 30%.

Em 2000, a Emenda Constitucional 29 estipulou que todos os entes devem
participar do custeio, fixando os percentuais que cada ente deve destinar aos
gastos para com a salde, bem como o seu reajuste a cada cinco anos por
meio de Lei Complementar. Atualmente vigora a LC 141/2012 que prevé os
percentuais minimos de 15% e 12% a serem investidos pelos Municipios e
Estados, respectivamente, restando a Unido, aplicar o valor que fora investido
no exercicio financeiro anterior acrescido da porcentagem correspondente a

5. Mendes, Gilmar Ferreira; Branco, Paulo Gustavo Gonet. Curso de Direito Constitucional. 9. ed.
S&o Paulo: Saraiva, 2014. p. 642.

6. Mendes, Eugénio Vilaga. 25 anos do Sistema Unico de Salde: resultados e desafios. Estud av.
vol.27, no.78, Sao Paulo, 2013. Disponivel em: < http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttex-
t&pid=50103-40142013000200003>. Acesso em: 28 abr. 2017.
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variagdo do PIB.’

O SUS conta com um plano pré-definido e um relatério anual de Gestao,
em que somente em situagdes emergenciais pode haver direcionamento de
recurso para algo que nao esteja previsto no plano. A politica de fornecimento
de medicamentos adotada pelo SUS é organizada por uma lista de medica-
mentos que cada ente federativo deve elaborar com base no PNM (Politica
Nacional de Governo) e no cadastro nacional, o Rename (Relagcdo Nacional
de Medicamentos Essenciais), os quais devem ser constantemente atualizados
pelo Ministério da Saude.

No ambito Estadual, a lista que inclui os medicamentos a serem ofereci-
dos pelos SUS é o CMDE (Componente de Medicamentos de Dispensacéo
Excepcional), no qual contam os medicamentos de alto valor destinados ao
tratamento de doencas raras ou agravadas. J& quanto aos municipios, esses
devem elaborar uma relagdo de medicamentos chamada de REMUME que leva
em conta o perfil da populagéo local.

De acordo com artigo 19-M da lei 8.080/90, a integralidade do sistema ob-
servara o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PC/DT), onde estdo pre-
vistos os meios de diagnédsticos, tratamento de doencas e monitoramento do
paciente que faz uso do medicamento fornecido. O PC/DT é essencial para
que se mantenha a logistica da gestdo ao mesmo tempo em que promove a
igualdade e a universalizagdo da cobertura, pois todos aqueles que apresenta-
rem os mesmos quadros clinicos terdo o mesmo tratamento.

No que tange aos principios norteadores do Sistema Unico de Saude s&o
eles: a Universalizagdo, que garante o atendimento a todos, sem a necessidade
de se comprovar hipossuficiéncia de recursos para se ter acesso a gratuidade
da salde; a Equidade, que diz respeito as necessidades de cada regido; a In-
tegralidade, que corresponde a um conjunto de agdes, preventivas, curativas e
reabilitatérias ao paciente; a Hierarquizacdo e Regionalizagdo, em que os ser-
vigos ofertados sdo divididos pelos entes federativos considerando os niveis de
complexidade e caracteristicas geograficas e populacionais, sendo, portanto, a
competéncia material (administrativa) comum entre todos os entes federativos
nos termos do artigo 23 da Magna Carta; a Resolubilidade, que diz respeito a
capacidade do Estado em atender qualquer que seja o caso; e por fim, a Par-
ticipagdo Popular, uma vez que devem existir Conselhos em todos os niveis de
governo, compostos de representantes da sociedade.?

7. Pivetta, Saulo Lindorfer. Direito fundamental a satide: Regime juridico, politicas publicas e con-
trole judicial. Sdo Paulo. Revista dos Tribunais. 2014. p.10. (Livro eletrénico)

8. Nucleo de Saude da Consultoria de Or¢camento e Fiscalizagdo Financeira da Camara dos De-
putados. A satde no Brasil: Histéria do Sistema Unico de Salde, arcabouco legal, organizacéo,
funcionamento, financiamento do SUS e as principais propostas de regulamentagdo da Emenda
Constitucional n°® 29, de 2000. Nota Técnica n° 10, de 2011 — CONOF/CD. p. 4. 2011. Disponivel
em: <http://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/orcamentobrasil/estudos/2011/nt10.pdf>.
Acesso em: 30 de maio de 2017.
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O SUS ainda apresenta falhas, principalmente no que diz respeito a Reso-
lubilidade, a julgar tanto pela auséncia de instrumentos necessarios a certos
procedimentos, como pelo atraso na incorporagdo de novos farmacos. Outro
problema é a Cobertura Universal, pois diversa da proposta, a realidade tem
mostrado filas interminaveis de espera por atendimento.

Embora consagrado na Constituicdo Federal como um direito fundamen-
tal, o sistema de satde no pais ndo tem sido capaz de efetivar a contento o
direito a salude a todos os cidaddos. Ante este fato, o Poder Judiciario surge
como Ultima alternativa de muitos pacientes para obtengdo de medicamento
ou de tratamento terapéutico. Os gastos com demandas judiciais individuais
tem gerado graves desequilibrios ao orgamento total da satde, prejudicando
a implementacédo de politicas publicas de saude. Por outro lado, receber aten-
dimento é um direito do paciente que buscou assegura-la por via judicial. Urge
a necessidade de se efetivar uma “conten¢do saudavel” da judicializacéo, di-
minuindo a quantidade e o custo das demandas sem prejudicar investimentos
ou o direito em saude dos cidadéos.

3.Direito a saide e a busca por sua efetivacao: Judi-
cializacao da saide no Brasil em niimeros

O Conselho Nacional de Justica divulgou no final do ano de 2016 a 12°
edicdo do Relatério Justica em Nudmeros, um relevante diagnéstico sobre o
Poder Judiciério brasileiro, que contempla estatisticas de todos os Tribunais do
pais, bem como indicadores sobre litigiosidade, estrutura, investimento, entre
outras informacdes.’

Sobre a judicializagdo da saude, considerando os processos ajuizados até
2015 e se somadas todas as demandas existentes no 1° grau, no 2° grau, nos
Juizados Especiais, no Superior Tribunal de Justica, nas Turmas Recursais e nas
Turmas Regionais de Uniformizacdo, o Relatério Justica em Numeros de 2016
indica que no total sdo mais de 102 milhdes de processos em tramitagdo no
pais.

A estatistica apresentada no Relatério do CNJ demonstra um exponencial
crescimento de demandas e que o Brasil se consolida em primeiro lugar no
campeonato mundial de judicializagdo da satde. Os principais fatores que le-
varam a esse fendmeno decorrem do incremento de novas agdes ajuizadas
pelas Defensorias Publicas, pelos Ministérios Publicos e pelos milhares de ad-
vogados brasileiros somado ao fato das informagdes de 2016 terem sido ex-
traidas de modo eletrénico, diretamente do sistema de estatisticas do CNJ e
dos Tribunais, a partir dos assuntos relacionados ao tema, o que ndo ocorreu

9. Justica em nimeros 2016: ano-base 2015/Conselho Nacional de Justica — Brasilia: CNJ, 2016.
Disponivel em http://www.cnj.jus.br/programas-e-acoes/pj-justica-em-numeros. Acesso em 29 de
maio de 2017.
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nos anos anteriores, por isso o relatério ndo foi tdo completo. Os dados do
Relatério do Conselho Nacional de Justiga revelam que os temas mais judicia
lizados sdo satde publica e saide suplementar.

Na salde publica, ha destaque para o fornecimento de medicamentos e
tratamentos médico-hospitalares no ambito do Sistema Unico de Satde - SUS,
envolvendo Unido, Estados, Distrito Federal e Municipios. A satide suplemen-
tar também é tema frequente nos Tribunais. As principais questdes tratadas
sdo os planos de saulde, tais como caréncia, rol de cobertura e validade de
clausulas contratuais. Os tribunais reconhecem, em sua maioria, a procedéncia
dos pedidos formulados com base no Cédigo de Defesa do Consumidor.

Assim, diante do quadro da judicializagdo da salde, o problema crucial que
emerge é quando cessard o aumento da judicializagdo no pafs. O custo com
as demandas judiciais de satde é muito alto sendo imprescindivel que se em-
preendam esforgos para encontrar uma solucdo adequada para a situagdo que
se apresenta na atualidade.

4. O Conselho Nacional de Justica e os comités esta-
duais: uma tentativa de solucionar a excessiva judi-
cializacao da saade

Com o objetivo de solucionar a excessiva judicializagdo da satde no Brasil,
o Conselho Nacional de Justica decidiu criar comités estaduais, colegiados lo-
cais formados por magistrados de primeiro e segundo graus, gestores da area
da saude e dois integrantes do conselho estadual de salde, representando
respectivamente os usuarios do sistema publico, e os do sistema privado.

Também terdo assento nos comités o Ministério Publico, a Defensoria Pu-
blica e advogados publicos, sendo que estes poderdo ser substituidos por um
representante da Ordem dos Advogados do Brasil.

Entre as atribuicdes dos comités estd a de auxiliar os tribunais na criacdo
dos Nucleos de Apoio Técnico do Judiciario. Esses grupos serdo formados por
profissionais da salde e servirdo para elaborar pareceres médicos baseados
nas evidéncias dos casos.

Os magistrados que irdo participar desses comités serdo indicados pela pre-
sidéncia dos tribunais. Segundo o CNJ, terdo preferéncia aqueles que atuam
em matéria de salide publica ou suplementar ou que tenham destacado saber
juridico na éarea.

As cortes também precisardo criar um site com acesso a um banco de dados,
a ser criado e mantido pelo CNJ, com pareceres, notas técnicas e julgados na
drea da salde para consulta.

Os tribunais estaduais e federais devem também especializar seus servido-
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res em comarcas ou se¢des judicidrias com mais de uma vara de fazenda publi-
ca, pois uma das serventias cuidara da matéria. De acordo com o CNJ, a regra
deve ser seguida pelas cortes que contam com mais de uma cédmara de direito
publico.

5. O STF e os novos parametros para a judicializacao
da saide no Brasil

O Supremo Tribunal Federal (STF) fixou novos pardmetros para a judiciali-
zacdo da saude no Brasil no julgamento da medida cautelar da Acdo Direita
de Inconstitucionalidade n° 5501, em 19 de maio de 2016. Com o julgamento
da mencionada ADIN o STF suspendeu os efeitos da Lei 13.269, de 2016, que
autorizava o uso da fosfoetanolamina sintética para pacientes diagnosticados
com neoplasia maligna. Os fundamentos invocados pelo Supremo Tribunal Fe-
deral alteram o panorama da judicializagdo no pais. Em sintese, estes foram os
pontos que assentaram a decisdo do STF:"

1. Nao é mais possivel o fornecimento judicial de medicamentos e tecnolo-
gias em saude destituidos da comprovada seguranga;

2. Deve-se investigar de forma exauriente as melhores préaticas de evidéncia
cientifica;

3. O fornecimento de medicamento depende da prévia analise dos érgdos
sanitarios de controle. 4. Nao estd inserida no conteldo do direito a saide
previsto no art. 196 da Constituicdo Federal a pretensdo de recebimento de
tecnologias destituidas de seguranca, de eficacia e de qualidade terapéutica;

5. Nao cabe ao Poder Legislativo fixar normas casuisticas sem participagao e
autorizagcdo dos érgdos do Poder Executivo (Ministério da Sadde, Anvisa, etc),
sob pena de violagdo ao art. 2° da Constituicdo;

6. Para a concessdo de medicamentos e de outras tecnologias em sadde é
indispensavel a avaliagdo dos estudos clinicos e que estes demonstrem a efica-
cia, eficiéncia e efetividade do produto.

6. Consideracées finais

Apos o processo de redemocratizagdo e constitucionalizagdo por que pas-
sou o pafs, a conjuntura politica, econdmica e social favoreceu a intervencéo
dos tribunais em questdes politicas, a fim de preservar a supremacia da Cons-

10. Brasil. Supremo Tribunal Federal. Agdo Direta De Inconstitucionalidade :ADI 5501 DF-Dis-
trito Federal 0052747-76.2016.1.00.0000 .htps://stf.jusbrasil.com.br/jurisprudencia/340294381/
acao-direta-de-inconstitucionalidade-adi-5501-df-distrito-federal-0052747-7620161000000.Aces-
so em 30 de maio 2017.
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tituicdo Federal de 1988, os direitos fundamentais e a democracia. Diversos
fatores contribuiram para o fendmeno da judicializagdo da politica no Brasil
, dentre eles: a promulgagdo da Constituicdo Federal de 1988; a universali-
zagdo do acesso a justica; a estrutura tripartite de organizagao dos poderes do
Estado; a existéncia de uma Constituicdo aberta, com normas programaticas
e cladusulas indeterminadas; a ampliagdo do espago reservado ao Supremo Tri-
bunal Federal; a ampliagdo do rol dos legitimados ativos a propor a agdo direta
de inconstitucionalidade; a existéncia de novas forgas sociais representadas
por importantes movimentos, organizagdes e grupos sociais; a ineficacia da
politica econdmica do pais somada a crise social e a hipertrofia legislativa.

As medidas adotadas pelo Conselho Nacional de Justica de criar comités
estaduais para tentar resolver a excessiva judicializagdo da satde aliada a re-
cente decisdo do Supremo Tribunal Federal inaugura nova fase no enfrenta-
mento do fenémeno da judicializagdo da saide, em razdo da superagdo do
entendimento que admitia o fornecimento de medicamentos e tecnologias
experimentais, sem registro na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria (Anvi-
sa) ou destituidos de eficacia cientifica.

Os fundamentos da decisdo do STF configuram ratio decidendi que vincu-
lam todos os juizes e Tribunais do Brasil, diante da sua eficacia vinculante, nos
termos do art. 11, § 1°, da Lei 9868/99.

Espera-se, a partir deste julgamento do STF, e da atuagdo dos comités es-
taduais, maior controle nas demandas temerarias e maior racionalizacdo das
decisdes judiciais sobre o tema, sempre com o objetivo precipuo de preservar
o direito fundamental a satde.
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La enfermedad maés peligrosa, después del doctor, es el testamento: mas han muerto
porque hicieron testamento, que porque enfermaron. Quevedo

Resumen: Las relaciones entre la Medicina y el Derecho, dos saberes cien-
tificos claramente omnipotentes y que comparten el mismo objeto de estu-
dio (el hombre), la primera desde el binomio salud/enfermedad, y la segunda,
como ser en otros, con los cuales interactla en ejercicio de sus derechos per-
sonales, han sido -histéricamente- muy dificiles y controvertidas. Una y otra
se reclaman e interpelan mutuamente por la falta de una adecuada respuesta
frente a los problemas concretos del ser humano, pretendiendo que cada una
de ellas aporte certeza a situaciones que —por su propia esencia- son inciertas y
cambiantes. A diario asistimos al corrimiento de los limites de lo viable: la tec-
nologia de la que se sirve la Medicina avanza a pasos agigantados y velozmen-
te, cada vez mas interviniendo en la propia intimidad del sujeto, produciendo
en situaciones extremas, disconfort y angustia. Frente a ello, el desafio que
se impone al Derecho es arduo: por un lado, receptar, con la mayor amplitud
posible los avances técnicos; por el otro intentar evitar los abusos en los cua-
les se podria caer si la interpretacién de las normas resultara muy laxa, con el
consiguiente desconocimiento de los derechos individuales més inalienables.

Uno de los determinantes que intervienen en el proceso de toma de deci-
siones es el temor legal. El médico teme que su conducta pueda ser reprocha-
da juridicamente, ain cuando la indicacion médica sea correcta. Esto implica,
en muchos casos, la paralizacién del profesional frente a los dilemas que la
practica médica presenta a diario.

Queremos presentar la experiencia que, desde hace 17 afos, fue instrumen-
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tada en un hospital de pediatria de alta complejidad de la Ciudad de Buenos
Aires, que ha demostrado —sostenidamente- que la intervencion del abogado
institucional, correctamente formado, junto con el equipo tratante, permite
despejar las dudas legales y acompafiar en el proceso de toma de decisiones
médicas tanto a los profesionales como a los pacientes y su familia, disminu-
yendo el temor a las consecuencias legales de la conducta médica, evitando
la judicializacién de la relacién asistencial y garantizando el mejor interés del
nifo.

Las relaciones entre la Medicina y el Derecho han sido, histéricamente, difi-
ciles y desconfiadas. Parecen ser esos matrimonios de muchos afios que mu-
tuamente se reclaman e interpelan por no ser lo que uno esperaba que el otro
fuese. La Medicina ya no sélo reclama certeza en cuanto a asegurarse la abso-
lucién, sino que exige ademas absoluto compromiso en tanto no ser siquiera
sentada en el banquillo de los acusados. Por su lado, el Derecho le reclama
certeza, no ya solo en cuanto al diagndstico sino, muy particularmente, en
relacion al pronéstico y a la seguridad de que el paciente se curard y no sufrira
ningun dafio. Y lo cierto es que ninguna de ellas puede prometer certeza: la
propia esencia de estas disciplinas fortalece su incertidumbre.

Por otra parte, la velocidad de la evolucién del conocimiento cientifico y de
los avances terapéuticos impone al derecho un desafio dificil de cumplir: por
un lado, acompafiar estos cambios de la manera mas amplia posible de forma
de receptarlos dentro de la normativa, sin necesidad de ir modificando conti-
nuamente las leyes —lo que atentaria contra el principio de seguridad juridica-.
Por el otro, asegurar que las normas sean lo suficientemente claras y estrictas
de manera de proteger los derechos individuales y evitar su vulneracion. Es
el sindrome de la “manta corta”: por principio, la laxitud de las leyes conspi-
ra contra la proteccién de los derechos individuales y su taxatividad se erige
como una barrera frente al avance tecnolégico.

Este diagnostico se base en tres pilares fundamentales:

1) Imagen Distorsionada: los abogados solemos creernos la quintaesencia
de la justicia, los adalides de la virtud; pero la sociedad nos suele percibir como
un zooldgico del espanto: “buitres”, “aves negras”, “cuervos”, “caranchos”
suelen ser apelativos con los cuales nos identifican profesionalmente. En cuan-
to a los médicos, suelen autopercibirse como sacerdotes pulcros, piadosos y
pios... mientras la sociedad suele tener un visién menos idilica de sus profesio-
nes, remarcando motivaciones mas econdmicas e interesadas en sus acciones.

2) Desconfianza Mutua: Medicina y Derecho, Derecho y Medicina siempre
nos hemos mirado de soslayo. Somos dos ciencias omnipotentes y la lucha por
el Olimpo es impiadosa. La presencia del abogado (como juez o parte) suele
ser totalmente disruptiva. El temor legal es uno de los mayores determinantes
sociales a la hora de la toma de decisiones médicas: generalmente, el faculta-
tivo estd mucho mas preocupado en la posibilidad de un reproche legal que
en su propia experticia en la indicaciéon médica; lo cual termina convirtiéndose
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en una profecia autocumplida: el temor legal deriva en el fenémeno conocido
como medicina defensiva que no sélo repercute en la justicia distributiva al vio-
lentar una justa distribucion de los recursos sanitarios —a través del dispendio
de los mismos- sino que ademas produce dafo en el paciente, al someterlo a
estudios innecesarios, lo cual ~finalmente- puede terminar en un reclamo judi-
cial. Cual Dios Jano, ello produce otro fenémeno mas: ante el temor legal el
médico suele pretender trasladar la responsabilidad de la toma de decisiones
al juez, produciendo el fenémeno de judicializacion de la medicina.

3) La Interrelacién: lo cierto es que Medicina y Derecho comparten muchas
mas caracteristicas que las que las enfrentan. Ambas tienen por objeto de estu-
dio al hombre. Ambas tienen como comun denominador a la incertidumbre: la
conducta humana no es una ciencia exacta y lo aleatorio o azaroso forma parte
inescindible de ella. Hay que tener muy presente que el derecho acompafia la
toma de decisiones, pero no la impone. Mientras que la Medicina es regula-
da por la lex artis que va cambiando conforme la evolucién del conocimiento
cientifico y los avances tecnoldgicos. Las ciencias médicas tienen su propio
marco normativo: las guias cientificas, los protocolos médicos son normas por
si mismas, y no se requiere una ley en sentido formal para que tengan vigencia
y aplicacion.

Frente a este panorama, el mejor tratamiento de la cuestion se asienta en
dos pilares fundamentales: la dignidad y la vulnerabilidad.

La dignidad es un principio transversal a la Medicina y al Derecho: valor
constitucional por antonomasia, hermana a todos los hombres en su esencia. Si
bien término polisémico, existe consenso que cuando hablamos de dignidad
nos referimos a una caracteristica propia de los seres vivientes que les otorga
valor por el solo hecho de ser, més alla de sus accidentes personales. Ser dig-
no es ser respetado en nuestra singularidad aln cuando nuestras conductas
puedan ser aberrantes o dafiinas. Es que aln en nuestra propia inmoralidad,
mantenemos nuestra dignidad intrinseca.

Pero nuestra propia naturaleza humana nos hace vulnerables. Tenemos ca-
pas de vulnerabilidad, como bien afirma Florencia Luna. La enfermedad nos
torna mas vulnerables, la conflictividad juridica nos hace méas vulnerables. Ser
vulnerable no implica que no podamos ejercer nuestros derechos sino que
refiere a la necesidad de contar con herramientas y medios que nos garanticen
y ayuden a ejercer nuestra autodeterminacion aun a pesar de nuestra vulnera-

bilidad.

En este marco conceptual aparece el abogado dentro de la institucion hos-
pitalaria. Méas alld de su rol tipico litigante y lejos de pensar en una dialéctica
del enemigo, el abogado hospitalario trabaja codo a codo con los profesiona-
les asistenciales, ejerciendo una serie de competencias que procuran facilitar
la labor diaria del profesional de la salud, a la vez de dotarla de seguridad juri-
dica, tranquilidad y sosiego. Aclara el marco legal de referencia en la toma de
decisiones y despeja dudas y temores en la actuacién profesional.
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Vemos cudles son algunas de esas competencias:

Judiciales

— Intervenciones (juez, fiscal, comisaria, consejo de los derechos de los ni-
fios): cuando los derechos del nifio han sido vulnerados o el pequefio ha sido
victima de un delito, el abogado se transforma en un puente que facilita la
intervencién de las agencias estatales correspondientes.

— Preparacion de testigos y representacion: la citacion judicial suele ser moti-
vo de ansiedad y preocupacién para el profesional de la salud. Por ello, cuando
deben presentarse a declarar como testigos, el abogado hospitalario puede
guiarlos desde la forma en que se les formularan las preguntas, las formalida-
des de una audiencia, hasta aquellas cuestiones que deben remarcary clarificar.

— Redaccién de informes a la justicia

— Interaccién con la Justicia: jueces, defensores, fiscales, cuerpo médico fo-
rense, policia: el abogado suele ser un interlocutor que facilita la comunicacién
interdisciplinaria. Por un lado, posee su propio lenguaje técnico. Por el otro, ha
aprendido el lenguaje técnico de las otras disciplinas, lo que allana el camino
a la hora del didlogo “justicia-medicina”. También es un facilitador de la reco-
leccion de evidencias, al orientar la requisitoria judicial en el caso particular,
asegurar la documentacion plena y completa en la historia clinica y al dotar de
claridad juridica a los informes médicos.

— "Fuga”: en realidad, este término es usado de manera impropia en las
instituciones hospitalarias. El paciente podra abandonar el hospital sin contar
con el alta médica, pero ello no tipifica técnicamente una fuga, ya que ésta es
un delito que comete quien se encuentra privado legalmente de su libertad,
evadiendo el encierro. Pero no hay duda que el abandono de la institucién
médica sin contar con el alta, coloca en entredicho los derechos del paciente,
muy particularmente cuando se trata de un nifio, por lo cual se requiere articu-
lar medidas expeditivas y concretas para lograr la pronta atencion.

— Juicios civiles, laborales, penales, contencioso administrativos.

Asistenciales
— Directas

— Evolucién de la Historia Clinica: el abogado hospitalario actualiza la his-
toria clinica con sus consejos y actuacién, lo que ayuda al médico a sentirse
respaldado a la hora de la toma de decisiones.

- Maltrato y abuso intrafamiliar: el abogado forma parte del equipo de de
abordaje de esta patologia social.

— Aborto: asesora en los casos de abortos no punibles.

- Adolescente en riesgo
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— Alcohol
— Droga
— Promiscuidad

— Consentimiento y asentimiento informado: participa en la redaccién de los
respectivos formularios, asi como asesora respecto del marco legal que con-
templa las distintas alternativas que se presentan a lo largo de un tratamiento
médico, como:

- Negativa al tratamiento

— Abandono de tratamiento
— Testigos de Jehova

— Tratamiento compasivo

- Uso off label

— Confidencialidad y secreto profesional: los nifios y adolescentes son objeto
de una proteccion mas fuerte y privilegiada en sus derechos individuales, muy
especialmente en lo que hace a la protecciéon de su imagen e intimidad, por
lo que es obligaciéon de la institucién de salud y de los profesionales que se
desempefian en ella, un compromiso absoluto e irrestricto en la proteccién de
los derechos del nifo.

— Derecho a la imagen

— Indirectas

— Mala relacién entre padres y equipo asistencial

— Violencia contra profesionales de la salud

— Interconsultas psiquiatricas

— Falsificacion de recetas o certificados médicos

— Padres que se niegan al alta

— Solicitud al INCUCAI por paciente extranjero sin residencia

— Transicién de pacientes: nuestros pacientes pediatricos van creciendo y
superando enfermedades que antafo, se apropiaban de su vida. Hoy en dia,
muchos de ellos alcanzan edades adultas jévenes y requieren continuar su
atencion en otras instituciones. Esta transicion no es sencilla ni para el pacien-
te ni para el equipo tratante, por lo que se intenta contar con dispositivos y
lugares de remision, permaneciendo como un centro de referencia y consulta
para el joven.

— HIV-SIDA

— Trasplante Hepético
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— Orientacion del paciente/padres

— Reclamos ante Superintendencia — Obra Social — Amparos

— Discriminacién

Normativas: el abogado hospitalario participa en la formulacién de proto-
colos y normas internas de actuacién profesional. A modo de ejemplo:

— Circuito de diagnéstico y tratamiento de abuso y maltrato intrafamiliar

— Protocolo sobre Aborto No Punible

— Protocolo sobre Criopreservacién de Gametos

— Documentacioén a llevar en Centro Quirtrgico

— Calidad: trazabilidad de medicamentos, insumos e implantes

— Opinién sobre depdsito y guarda de documentacién médica

— Direccién de Docencia: protocolo para prevenir y proteger al profesional
del maltrato o violencia laboral

— Opinién sobre realizacién de sedoanalgesia en la Emergencia y en Cuida-
dos Intermedios Moderados

— Circuito del paciente fallecido

— Opinién sobre incumbencias de enfermeria (licenciado y auxiliar) en Neo-
natologia y en Terapia Intensiva

— Centro Regional de Hemoterapia

— Imagenes: historia clinica informatizada

— Intersexualidad y Ley de Identidad de Género

— Medicina Transfusional: modelos de consentimiento informado
— Opinién sobre monodosis en Terapia Intensiva

— Plan acordado de atenciéon de paciente en Neonatologia (consentimiento
informado): Sindrome de Corazén Izquierdo Hipoplasico

— Telemedicina: aspectos juridicos y éticos.

Grupos de Trabajo

— Cuidados Paliativos

— UCI (Unidad de Cuidados Intensivos)
- HIV SIDA

— DSD (Disforia de Género)

— Derechos de los Nifios
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Docencia

— Ateneos de la Direccién Juridica

— Asistencia y participacion en ateneos clinicos
— Participacién en jornadas hospitalarias

— Participacion en jornadas y ateneos extrahospitalarios y/o de otros hospi-
tales

— Formacién de residentes y becarios

— Talleres

Comité Hospitalario de Etica
— Miembro permanente
— Investigacion

En una palabra, la idea que impregna el trabajo hospitalario es la de alta
complejidad con visién interdisciplinaria: el hombre es un ser complejo, rico,
multifacético y enigmatico, por lo que no basta la mirada de una sola ciencia
sobre si, ya que el cuerpo se complementa con factores biopsicosociales, espi-
rituales, personales, familiares que enriquecen todo su ser y merecen la misma
atencién que su sola materia. En esa mirada mdltiple el abogado es un auxiliar
de la tarea asistencial que pone su experticia al servicio del paciente y de los
profesionales que lo asisten.
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Introduccion

Marco Teérico

El ser humano tiene derecho a valores como la vida, la libertad, la integri-
dad, la equidad, la dignidad, la seguridad juridica y de su salud, por lo que la
autonomia es un derecho basico de los individuos adultos en uso de sus facul-
tades mentales, para decidir lo que ha de hacerse con su persona. Por lo que
la persona humana en condicién de paciente tiene derecho a tomar decisiones
que mas le convengan de acuerdo a sus intereses, en relacién a su salud, basa-
da en una informacién clara, completa y veraz sobre su padecimiento, progra-
ma de estudio y tratamiento, riesgos y prondstico. Conocer, elegir y cambiar
de médico y a obtener una segunda opinién cuando lo requiera. El hecho de
consentir debe de ser un acto basado en la libertad que tiene el paciente de
aceptar o rechazar cualquier actividad a realizar sobre su cuerpo y su salud.

El consentimiento informado a través de los afios y en diferentes culturas y
circunstancias ha sido tema de controversia en cuanto a su uso en las activida-
des clinicas y de investigaciones, no obstante ha sido descrito en las diferentes
normativas éticas nacionales e internacionales. El Consentimiento validamente
informado se sitia también en el campo del derecho manifestandose su va-
lidez en una informacién leal, completa ante los condicionamientos en que
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aquel debe otorgarse. La responsabilidad conceptual y juridica es agravada
cuando el consentimiento es el presupuesto indispensable para que una perso-
na pueda someterse a la ejecucién de un acto médico que con mayor o menor
riesgo, debe aceptar, sin otra exigencia, que sea en prevencién o bienestar de
su salud™. (O., 2008) . Los investigadores han considerado que en ocasiones no
es necesario su uso, otras que el simple hecho de llenar formatos es suficiente
para cubrir todos los aspectos éticos de investigacion. Existen estudios que
han explorado los conocimientos acerca de la ética, bioética y consentimiento
informado y los resultados no han sido muy favorables ya que se reportaron
conocimientos minimos, no se considerd importante la obtencién del consen-
timiento, y se consideré como una proteccién legal. Lo anterior es motivo de la
presente investigacion y en especial en personal de salud en formacién con la
finalidad de incrementar el conocimiento acerca del mismo y asi se pueda dar
la cultura de la ética de la investigacién.

Antecedentes:

En Mesopotamia la medicina se desarrollé a la par que Egipto con el Cédi-
go de Hammurabi 2000 afios A.C. En Grecia la medicina avanzé al adquirir los
conocimientos y experiencias de los egipcios y babilénicos. Esculapio siglo V
A.C. inicio una medicina basada en arte y magia. Hipdcrates (460-377 A.C.) im-
plementd el método cientifico en la medicina el consentimiento debidamente
informado desde tiempos histéricos desde el afio 384 en reinado del rey Amin-
tos I, Aristételes a su dijo a su médico en una ocasién en la que se encontraba
enfermo “No me trates como a un boyero, ni como a uno que cava la tierra,
sino que después de ilustrarme primero de causa, me tendrés asi puesto para
obedecer”® (Azuara Salas, 2003). En 1947 aparece el Cédigo de Nuremberg
posterior a los experimentos humanos durante la guerra mundial. Posterior-
mente aparece la Declaracion de Helsinki en junio de 1964.

La Guia Europea de ética médica en su articulo 4 en relaciéon al consenti-
miento informado nos dice lo siguiente: “Salvo en caso de urgencia, el médico
explicaré al enfermo los efectos y las consecuencias de |a terapia. Obtendra el
consentimiento del paciente, sobre todo cuando los propuestos constituyan un
peligro serio. El médico no puede sustituir la concepcién de la calidad de vida
de su paciente por la suya. Tampoco puede tomar decisiones por su paciente,
aun cuando suponga que con ello protege los intereses de éste”’(G., 2002)

10. Romo Pizarro. Consentimiento Informado. Simposium 2008. Revista Conamed México.

5. Azuara Salas T.I. Reflexiones éticas y legales sobre las practicas de las ciencias quirlrgicas. Re-
vista Conamed 2003. P. 14. México.

1. G. Herranz. Guia europea de ética médica. Acta de conferencia 2002.
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En el afio 1914 en la ciudad de Nueva York se presenta el caso de Schoen-
dorff contra la sociedad del hospital de Nueva York y el juez Cardoso declard
lo siguiente “todo ser humano de edad adulta y mente sana tiene derecho a
decidir que se puede hacer con su propio cuerpo y en el caso de que el ciru-
jano lleve a cabo alguna intervencion sin el consentimiento infirmado de su
paciente, comete un delito”* (A., 2001). En México la Ley General de Salud
2017 maximo rector en relacidn al ejercicio médico nos refiere lo siguiente:
Articulo 80 del Reglamento en Materia de prestaciones de servicios de aten-
cién médica en su articulo 1 frac. VI, sefala que todo profesional de la salud,
estara obligado a proporcionar al usuario y, en su caso a sus familiares, tutor o
representante legal, informacién completa sobre el diagnéstico, prondstico y
tratamiento correspondiente.

El consentimiento informado implica la facultad del enfermo, a partir de la
informacién valida, libe de coaccién, para aceptar o rechazar la atencién médi-
ca que se le ofrezca o la participacion en un proyecto de investigacién que se
le proponga’ (Gupta Vy, 2015).

La Norma Oficial Mexicana NOM-168-SSA1-1998 se refiere a una forma es-
pecifica del derecho del paciente a tomar sus decisiones con independencia
de criterio y para tener conocimiento tanto del procedimiento que se llevara
a cabo en su cuerpo, como las posibles complicaciones inherentes al mismo.

La Declaracién de los Derechos del Hombre sefiala en el predmbulo del
convenio para la proteccién de los derechos y la dignidad del ser humano, en
su art. 1 “las partes en el presente convenio protegeran al ser humano en su
dignidad y en su identidad y, garantizaran a toda persona, sin discriminacion
alguna, el respeto a su integridad y a sus deméas derechos y libertades con
respecto a las aplicaciones de la biologia y de la medicinan. Asi como la Carta
de los Derechos de los Pacientes, el Consejo Nacional de Certificacion de los
establecimientos de salud.

Con la llegada de la bioética en la década de los afios setenta y la cual se
conceptla como” el estudio sistematico de la conducta del hombre en las
ciencias de la vida y la salud bajo los principios y valores morales” es a partir
de la bioética en que la relaciéon médico-paciente, investigador-sujeto de in-
vestigacion cambia totalmente ya que es aqui donde los intereses del paciente
integran el nicleo moral y legal de esta relacién, la cual no puede iniciarse
sin la aceptacién del paciente- sujeto en el mayor porcentaje de los casos y
basandose esta decision en la autonomia y la deliberacién y participacién con-
junta. El principio de autonomia es de importancia esencial ya que su centro

4. A., Vazquez Ferreyra Roberto. El Consentimiento informado en la practica médica. Acta de
Conferencia. VIl Congreso Nacional de Derecho Sanitario. | Reunién lberoamericana del Derecho
Sanitario. 2001. Madrid, Espana.

7. Gupta Vy, Bhay N, Asawa K, Tak M, Bapat S, Chaturvedi P. Knolwledge and attitude toward
informed consent among private dental practitioners in bathinda city, Punjab, India. Osong Public
Health Res Perspect. Articulo de revista, p. 8
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de reconocimiento es la dignidad de la persona humana como un sujeto libre y
capaz de ejercer sus derechos fundamentales, ya que la nocién de autonomia
estd ligada intimamente a la nocién de autodeterminacion y que se materializa
en la capacidad del paciente de ser un agente activo en la toma de decisiones
concernientes a su vida y a su salud.® (A. L. M., 2016). Es el consentimiento
informado la herramienta esencial para que se lleve a cabo esa participacion
conjunta y garantizar asi los derechos del individuo. Es un proceso de comuni-
cacién continua basado en la plena confianza donde médico y paciente tienen
la disposicién reciproca de para hacer ejecutable el derecho de una persona a
decidir aceptar o no un procedimiento médico.

Por lo que se considera de manera imprescindible una comunicacién efec-
tiva y una total comprensién de la accién propuesta en forma completa y ade-
cuada en todas las proporciones de tal manera que se llegue a obtener una
adecuada comprensién de la naturaleza de la accién propuesta, es decir un
dialogo que se continua en durante su documentacién o institucionalizacién.
Cuando de hace uso del consentimiento informado como un requisito admi-
nistrativo o un documento con propiedades juridicas de amparo o un mero
trdmite, la efectividad de este proceso dialégico no se acepta rutinariamente
como cuando frente a una objecién fundamentada en su sistema de valore sus
creencias.? (A. L. G., 2004). El consentimiento informado se ha conceptualizado
como “consentimiento bajo informacién o consentimiento informado es una
forma implicita o explicita, oral o escrita que se caracteriza por ser un consenti-
miento a solicitud de la prestacién médica, por parte del paciente, en los actos
de diagnosticos que se proporcionan siguiendo las costumbres que son cono-
cidas por el paciente”. El consentimiento informado debe de obtenerse con
antelacién a un tratamiento médico o quirlrgico, a una investigaciéon o a una
intervencién preventiva y para que sea validamente ente cualquier instancia,
la persona otorgante del consentimiento debe de actuar voluntariamente, sin
cohesién y tener capacidad integral de razonamiento para expresion de la libre
voluntad incluyendo el aspecto juridico.® (Fisher-Jeffes L, 2007)® (Navarro-Rey-
noso FP, 2004)? (O. C., 2004)

Actualmente la bioética se incluye en los curriculos de la mayoria de las es-
cuelas y facultades de medicina, enfermeria y odontologia del pais, pero solo
en forma no practica y no se abordan en todo el proceso de formacién acadé-

3. A., Ledezma Miguel. Consentimiento informado. Revista Conamed 2016, P. 107,108. México.
2. A., Lifshitz Guinzberg. Consentimiento Informado en la practica de la medicina. Revista Cona-
med 2004. P. 8. México.

6. Fisher-Jeffes L, Barton CH, Finlay F. Clinicians Knowledge on informed consent. J. med. Ethics.
2007., p. 4. EU.

8. Navarro-Reynoso FP, Arguelles-Mier, Cicero-Sabido R, Revista Cir. Cirujano.2004. p. 45

9. O., Casamadrid. Origen del Consentimiento Informado: el Cl validamente informado en la prac-
tica médica. Visién Humanista. Revista Conamed 2004. P. 14. México.
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mica."? (Souza y Machorro M, 2008:51).

Justificacion:

El presente trabajo se realizé debido a la escasa informacién formal y estruc-
turada en el personal de salud en formacién, jovenes estudiantes de la licen-
ciatura en medicina los cuales cursan la catedra de deontologia médica y/o la
catedra de bioética y que previamente han obtenido su informacién de manera
esporadica e informal, motivo por el cual se considera necesario que a nivel de
pre y posgrado proporcionar los elementos necesarios e integrales para poder
llevar a cabo una buena relacién médico-.paciente, investigador-sujeto.

Pregunta de Investigacion

El personal de salud en formacién de la Facultad de Medicina Unidad Saltillo
tienen conocimientos del consentimiento informado?

Hipétesis
Los estudiantes de la Facultad de Medicina U.S. de la U.A. de C. que cursan

la catedra de Deontologia Médica y/o bioética no cuentan con conocimientos
del Consentimiento informado.

Objetivos
Objetivo general:

Identificar en el personal de salud en formacién los conocimientos del con-
sentimiento informado y su aplicacion.

Obijetivos especificos:

Listar los conocimientos aplicativos del consentimiento informado en el perso-
nal de salud en formacién de la Facultad de Medicina de la U.S. de la U.A. de C.

Metodologia

Se realizé un estudio descriptivo, observacional y prospectivo en estudian-
tes de la Facultad de Medicina Unidad Saltillo de la Universidad Auténoma
Coahuila. Se les aplicéd una encuesta de 16 items en forma literal sobre con-
sentimiento informado.

12. Souza y Machorro M, Cruz Moreno DL. Etica médica y competencias profesionales en la forma-
cién del médico. Rev. Facultad de Medicina UNAM. 2008:51. P. 112. México.
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Poblacién de estudio: 112 Estudiantes de la licenciatura de medicina de la
Facultad de Medicina unidad Saltillo de la Universidad Auténoma de Coahuila.

Criterios de Inclusién: Estudiantes de la licenciatura de medicina que cursan
la catedra de deontologia médica y/o bioética.

Criterios de Exclusién: aquellos que no deseen participar y que no firmen el
consentimiento informado para este estudio.

Criterios de eliminacion: aquellos que no contesten la encuesta en forma
completa.

Descripcidn del estudio: Se realizé una encuesta a 112 alumnos de la licen-
ciatura de medicina con 16 items los cuales pretenden conocer los conocimien-
tos bésicos del Consentimiento informado asi como su aplicacién en forma
mediata en su ejercicio profesional.

Consideraciones éticas:

El presente trabajo de investigacién estéd apegado a la Declaracién de He-
Isinki en su articulo 11 de Principios para toda investigacién médica, que a la
letra dice: En la investigacion médica, es deber del médico proteger la vida, la
salud, la dignidad, la integridad, el derecho a la autodeterminacién, la intimi-
dad y la confidencialidad de la informacién personal de las personas que par-
ticipan en investigacion. Asi mismo como en su articulo 22 que a la letra dice:
La participacion de personas competentes en la investigacién médica debe ser
voluntaria. Aunque puede ser apropiado consultar a familiares o lideres de la
comunidad, ninguna persona competente debe de ser incluida en un estudio
a menos que ella acepte libremente.

Ley general de Salud en México del ano 2017 en Materia de Investigacion
en Salud. Titulo Quinto. Investigacién para la Salud. Capitulo Unico. Articulo
100. La investigacién en seres humanos se desarrollara conforme a las siguien-
tes bases: lll. Podré efectuarse sélo cuando exista una razonable seguridad de
que no expone a riesgos ni dafios innecesarios al sujeto en experimentacion;
IV Se debera contar con el Consentimiento Informado por escrito del sujeto en
quien se realizard la investigacion, o de su representante legal de aquél, una
vez enterado de los objetivos de |la experimentaciéon y de las posibles conse-
cuencias positivas o negativas para su salud.

Proteccién de personas y animales: Los investigadores declaran que para
esta investigacion no se han realizado experimentos en seres humanos ni en
animales.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran que los datos obtenidos
fueron en forma andnima y solo se publicaran los resultados de la investigacion.

Derecho a la privacidad y consentimiento informado: Los autores han obte-
nido el consentimiento informado de los sujetos de la investigacion y los cuales
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obran en poder del investigador principal.
Financiaciéon: ninguna.

Conflicto de interés: ninguno.

Resultados

El total de alumnos encuestados se distribuyeron de la siguiente manera:

Alumnos de cuarto semestre de la licenciatura de medicina 58, alumnos de
noveno 27, alumnos de decimo semestre 27 teniendo como objetivo identificar
el conocimiento del Consentimiento informado con los siguientes resultados
obtenidos: predominio de edad fue de 19 afos, y de predominancia el sexo
femenino. Conocimiento acerca del Consentimiento informado 101, la aplica-
cién del consentimiento informado se consigné que tiene mayor utilidad en
los procedimientos quirdrgicos, mencionaron que no es un trdmite innecesario
91, que el Consentimiento Informado puede traer consigo repercusiéon de tipo
legal 111, que debe de ser firmado por el padre, tutor representante legal
110, es una evidencia fisica de que el paciente ha recibido toda la informacién
111, tiene el Cl un caracter legal para proteccion del personal de salud 89 con-
testaron que no, que solo debe de proporcionar la informacién el médico 106,
conocimiento de la Norma Oficial Mexicana 101, desea conocer mas del Cl 98.

Discusion

El consentimiento informado es un documento de caracter médico-legal y
considerado como un derecho fundamental de las personas manifestando su li-
bertad y ejercicio del principio bioético de la autonomia para tomar decisiones
de gran trascendencia en lo que respecta a su vida y salud. El profesional de
la salud es quien tiene la obligacién deontoldgica, ética y legal de informar en
forma completa al paciente en lo concerniente a procedimientos y tratamien-
tos a su salud respetando su cultura, creencias, derechos humanos y valores
éticos.

El grupo de 112 alumnos manifestaron que en sus estudios previos no han
cursado la catedra de bioética y que ahora cursan la catedra de bioética el 90
% tienen conocimiento basico del Consentimiento informado acentuando su
uso para los actos quirdrgicos y siendo necesario su uso para proteccion legal
del personal de salud siendo firmado por el paciente, padres o tutores legales.
Es de importancia que se encuentre redactado en forma clara sin tecnicismos y
proporcionada la informacién por parte del médico en forma directa y el cono-
cimiento histérico del C.1. y los apartados minimos no los conocen. Lo que nos
proporciona la oportunidad de reafirmar el conocimiento previo que se tiene

135



Bioética y humanizacién de la atencién clinica

por parte de los estudiantes y que en un futuro préximo profesional médico y/o
de investigador cuente con el conocimiento para el manejo completo e integro
del consentimiento informado .

Conclusiones

El investigador observo lo siguiente:

El 90% (101) de los alumnos manifestaron tener conocimiento del consenti-
miento informado.

El 91% (102) de los alumnos consideran que el consentimiento informado es
necesario solo para el acto quirdrgico.

El 81% (91) de los alumnos consideran que es un trémite necesario y 99%
(111) consideran que tiene repercusién legal.

El documento de consentimiento informado de ser firmado por el paciente,
padre o tutor o representante legal en 96% (108).

Asi mismo consideraron que tiene caracter de proteccién legal para el per-
sonal de salud 79% (89).

El consentimiento informado debe tener la informacién clara, sencilla y sin
tecnicismo 91% (102).

Consideraron que el médico es quien debe de proporcionar la informacién
contenida en el C.I. 94% (106).

Solo el 16% (18) conocen el primer documento internacional de C.1.

Una persona contesto en relacién a los apartados minimos que debe de
contener el C.I.

Al 87.5% (98) les interesa conocer mas acerca del C.I.

Lo anterior mostrado nos permite reforzar el conocimiento del Consenti-
miento informado a través de todas las instituciones educativas formadoras de
profesionales de la salud con un alto sentido humanista, ya que los estudian-
tes en formacién requieren estar capacitados para poder ejercer la medicina
y la investigacién en un sentido integral y respetando los principios bioéticos
especificamente el de autonomia manifestada a través de un consentimiento
informado.
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ANEXOS
Sexo Numero % Edad en afios
Masculino 51 45.53 17 -20 afios
Femenino 61 54.46 Promedio 19
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TABLA Il REACTIVOS

Sl NO | TOTAL |OBS

1.-Tienes conocimiento acerca del documento
Consentimiento Informado 101 11 112

2.- De acuerdo a la Norma Oficial Mexicana sobre
el consentimiento Informado es aplicable en
procedimientos:

Procedimientos clinico 86
Procedimiento quirdrgico 102
Investigacion 97

3.- Consideras que el Consentimiento Informado es
un trdmite innecesario 21 91 112

4.- Consideras que la omisién del Consentimiento
Informado puede tener alguna repercusion legal 11 1 112

5.- El Consentimiento Informado es un documento
que debe ser firmado por el paciente por el Tutor o
representante legal en su caso 110 1 111 Nc

6.- El Consentimiento Informado es la evidencia

fisica de que el paciente ha recibido la informacién
completa, correcta y adecuada a sus necesidades
de salud que el presenta 1M1 1 112

7 .- El Consentimiento Informado es un documento
de caracter médico-legal 108 2 110 |2nc

8.- El Consentimiento Informado es Gnicamente de
caracter legal para proteccion del personal de salud 21 89 110 | 2nc

9.- La Informacién contenida en el Consentimiento
Informado debe de ser clara y precisa sin tecnicismos | 102 9 111 Tnc

10.- La informacién contenida en el documento
Consentimiento Informado debe de ser
proporcionado por:

- Médico 106
- Enfermeria 16
- Otro personal de salud 13

11.- Conoces la Norma Oficial Mexicana que hace
referencia al Consentimiento Informado 10 | 101 111 Tnc

12.- Te interesa conocer méas acerca del
Consentimiento Informado 98 13 111 Tnc

13.- Cual fue el primer documento internacional
que menciond el Consentimiento Informado Ns 16 [Nc 68 |Cont 18

14.- Cuantos apartados debe de tener como
minimo el Consentimiento Informado Ns 36 [Nc 75 | Cont 1
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UNIVERSIDAD AUTONOMA DE COAHUILA
FACULTAD DE MEDICINA U.S.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Favor de contestar lo siguiente:

1.- Edad en afios Sexo: Fem. Masc.

2.- Cursando: ano. Seccién:

3.- Tienes conocimiento acerca del documento Consentimiento Informado:
Si No

Favor de colocar una X en una o varias opciones

4.- De acuerdo a la Norma Oficial Mexicana sobre el consentimiento Informa-
do es aplicable en procedimientos:

Clinicos: Quirdrgicos: en Trabajos de investigacion

5.- Consideras que el Consentimiento Informado es un tramite innecesario?
Si No

6.- Consideras que la omision del Consentimiento Informado puede tener
alguna repercusion legal: Si No

7.- El Consentimiento Informado es un documento que debe ser firmado por
el paciente por el Tutor o representante legal en su caso: Si No

8.- El Consentimiento Informado es la evidencia fisica de que el paciente ha
recibido la informacién completa, correcta y adecuada a sus necesidades de
salud que el presenta: Si No

9.- El Consentimiento Informado es un documento de caracter médico-legal:
Si No

10.- El Consentimiento Informado es Ginicamente de caracter legal para pro-
teccion del personal de salud: Si No

11.- La Informacién contenida en el Consentimiento Informado debe de ser
clara y precisa sin tecnicismos: Si No

12.- La informacién contenida en el documento Consentimiento Informado
debe de ser proporcionado por: médico (a) enfermera(o) otro
personal de salud

13.- Conoces la Norma Oficial Mexicana que hace referencia al Consentimien-
to Informado: Si No

14.- Te interesa conocer mas acerca del Consentimiento Informado: Si
No
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15.- Cual fue el primer documento internacional que mencioné el Consenti-
miento Informado:

16.- Cuéntos apartados debe de tener como minimo el Consentimiento Infor-
mado:
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CESAREAS A DEMANDA

Stetson, Irene

Doctora en Genética, Jefa de Genética Hospital Materno Neonatal de Posadas, Mi-
siones; Docente de la Facultad de Ciencias Exactas Quimicas y Naturales, Universidad
Nacional de Misiones

Dimas, Mariana
Profesora en Ciencias Econdmicas y Técnica en Investigacién Socioeconémica

Dornelles, Matias
Médico Obstetra

Echevarria, Marta
Médica Obstetra y Ecografista, todos del Hospital Materno Neonatal de Posadas

":Las embarazadas, los médicos, las instituciones y la sociedad consideran
un problema el creciente aumento de las cesareas?”

Los autores parten de considerar que la cesarea es un medio para lograr que
el sentido y finalidad de un proceso natural no pueda malograrse ante una si-
tuacién clinica determinada y de riesgo, lo que la justifica como procedimiento
médico-quirdrgico.

La tasa ideal de cesadrea oscila entre 10% a 15% segin “Declaracion de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS)', sobre tasas de cesérea, paraddjica-
mente esta practica es cada vez mas frecuente independientemente de si se
trata de paises desarrollados o en vias en desarrollo. Estd demostrado feha-
cientemente que la cesérea justificada médicamente previene la morbimortali-
dad materna y perinatal, por el contrario no estd demostrado los beneficios de
la cesarea cuando el procedimiento es innecesario, se trata de una intervencién
con riesgos quirlrgicos a corto y largo plazo para la madre, el neonato y futuro
obstétrico materno, riesgo que aumenta en madres con escasos y deficientes
controles de sus embarazos.

La realidad hoy es que la indicacién de cesarea muté desde el intento de
salvar niflos y/o madres, hasta la actualidad en que se plantea la posibilidad de
eleccién de este procedimiento por razones ajenas a la preservacién de la vida,
que es el tema que nos ocupa.

i Es éticamente licito que una intervenciéon quirlrgica indicada en el Siglo

1. OMS. 2015 http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/161444/1/WHO_RHR_15.02_spa.pdf
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XIX como alternativa de Ultimo recurso, se haya convertido hoy en una mo-
dalidad casi habitual para el nacimiento, remplazando la via genéticamente
natural, cuando no aporte claro beneficio al recién nacido o a su madre?

En un intento de aproximacién desde el enfoque bioético, se enuncian posi-
bles causas de su aumento y la forma en que se conjugarian razones tales como
el anhelo de seguridad, costos, necesidad de “control”, temores o incertidum-
bre frente al parto natural, actitudes profesionales y modalidades del ejercicio
de la autonomia por parte de la embarazada.

La cesérea en ausencia de otras indicaciones médicas es un tema controver-
tido y contradictorio sustentado mas por razones de tipo filoséficas que por
evidencias médicas. Desde el punto vista materno, nos asombra que las “pa-
cientes” no cuestionen, ni se opongan al médico que sugiere una innecesaria
cesarea, incluso es cada dia mas frecuente la demanda materna de esta practi-
ca, eligiendo este “modo-moda” de traer su hijo al mundo, la respuesta a este
fenémeno no tiene una respuesta simple, entra en juego el concepto previo
acerca del parto, dolor, anhelo de seguridad, implicancias, versus “beneficios”
de la cesérea. Obviamente entra en escena como actor fundamental el tipo de
informacién -cantidad y calidad- respecto a una u otra via de nacimiento por
parte del profesional que acompafa y controla los nueve meses de gestacién.

La mayor parte del conocimiento actual se basa en los anlisis indirectos que
comparan los partos por cesérea electiva (sin una indicacién especifica) con
partos vaginales, éstos revelan que los riesgos potenciales de la cesarea son
a futuro, o sea complicaciones en embarazos ulteriores.

De las complicaciones perinatales post cesérea, solo cinco resultados tienen
prueba de calidad moderada con respecto a la via del parto (parto por cesérea
programada vs. parto vaginal planificado), para embarazos con feto dnico, de
término y con presentacion cefélica, éstos son:

1. Hemorragia materna

2. Longitud de la hospitalizaciéon materna

3. Morbilidad respiratoria neonatal

4. Placenta previa o acreta ulterior

5. Rotura uterina a posteriori

Los resultados maternos que no parecen favorecer a ningun tipo de naci-
miento en especial son: dolor postparto, dolor pélvico, depresién post-parto,
fistula, funcién ano rectal, funcién sexual, prolapso de érganos pélvicos y la

mortalidad materna. Las evidencias sobre trombo embolismo fueron contra-
dictorias.?

El Comité de Etica de la Federacién Internacional de Ginecologia y Obs-

2. Cita: DNIH State-of-the-Science Conference Statement on cesarean delivery on maternal re-
quest. NIH Consens State Sci Statements 2006;23:1-29.
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tetricia (FIGO) afirma: la realizacién de una cesérea electiva por motivos no
médicos no estd éticamente justificada.’®

Ahora bien, ante el interrogante ; Es ético realizar una cesarea electiva a una mu-
jer con un embarazo normal de término sin factores de riesgo ni complicaciones?
La respuesta es un reto a los principios éticos tradicionales de beneficencia y no
maleficencia, y al deber del médico, de respeto de la autonomia de la paciente.

Asi se transforma por lo tanto en un dilema ético entre el respeto a la au-
tonomia de la madre y la autonomia del obstetra para ejercer de acuerdo a la
practica estandar y aceptada.

Aln quedan muchos interrogantes por responder, porque la mayoria de los
estudios de resultados perinatoldgicos arrojan factores de confusién y deben
ser considerados con cautela. Frente a una demanda materna de cesérea, si
ésta estad bien informada serd el médico quien decida y la decision es ética-
mente aceptada.

También es cierto que es deber de los profesionales defender y promover la
salud y el bienestar de los pacientes en general, en ausencia de una indicacién
médica aceptable el profesional debe extremar el asesoramiento para que la
decisién de la madre sea lo mas auténoma posible.

Lo ideal es no recomendar la cesdrea de manera rutinaria a toda embara-
zada. *

Estamos de acuerdo que la evidencia y la opinién de los expertos actual-
mente apoyan la actitud médica de acceder al pedido de las pacientes. Motivo
por el cual se expide al respecto el Consenso de Obstetricia de la Federacion
Argentina de Sociedades de Ginecologia y Obstetricia -FASGO-: “no pareceria
ser un escenario razonable el aconsejar cesarea electiva a todas las pacientes”.

En nuestra Institucién, Hospital Materno Neonatal de nivel Ill B, centrado en
la seguridad del paciente y su familia se resuelve un 25% aproximadamente de
derivaciones, muchas de ellas con indicaciones de ceséarea por diversas cau-
sas justificadas, el 75% restante son embarazadas provenientes de la consulta
espontanea.

Dicha poblacién incluye a madres con controles en centros de atencién pri-
maria externos que podrian culminar en cesérea o no y otro grupo con contro-
les dentro del area hospitalaria, instancia ideal para la informacién de calidad
respecto al cuidado del embarazo, vias de culminacién y puerperio.

En el Hospital Materno Neonatal de nivel Il B, de la ciudad de Posadas
Misiones, sobre un total de 5769 nacimientos culminaron el embarazo con ce-
sarea un 32,67%, afio 2016.

3. Ethical Issues in Obstetrics and Gynecology by the FIGO Committee for the Study of Ethical
Aspects of Human Reproduction and Women'’s Health. Aspectos éticos relativos a la cesérea prac-
ticada por razones no medicas pagina 400 october. 2012.

4. Consenso de Obstetricia- FASGO 2014- Tucuman, pag.9
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Realizamos un anélisis estadistico, observacional, retrospectivo, en nuestra,
usando la clasificacién de Robson 2001 propuesta por la OMS “Estandar global
para evaluar y comparar las tasas de cesérea a lo largo del tiempo en un esta-
blecimiento sanitario”.>

Las variables que esta clasificacion analiza son: nimero de fetos (embarazo
Unico o multiple), paridad (nulipara o multipara), edad gestacional al momento
del nacimiento, situacién fetal (en relacién al abdomen materno), presentacion
(cefélica o podalica), inicio de trabajo de parto (espontaneo o inducido) o au-
sencia del mismo y la existencia de cicatriz uterina.

Los resultados arrojan cifras en totales absolutos y totales porcentuales de
2 muestras trimestrales de 2015 y 2016, periodos que van del 01/01/2015 al
31/03/15 y 01/01/2016 al 31/03/16, clasificadas en los 10 grupos de Robson.
La seleccién del primer trimestre anual, se debe a que en nuestro Hospital es
el periodo de mayor nimero de nacimientos.

Resultado comparativo afios 2015/2016 de ceséreas segun clasificacion de
Robson.

TABLA 1¢
Discriminacién valor % valor % totales | totales
absoluto | 2015 | absoluto | 2016 | absolutos %
2015 2016
Nulipara /cefélica / término 39 7,86 55 11,20 94 9,52
TP inicio espontaneo
Nulipara /cefalica / término 86 17,33 72 14,66 158 16
inducida o cesarea sin TP
Nulipara en podalica 12 2,41 17 3,46 29 2,93
Multipara /término /cefélica 24 4,83 21 4,27 45 4,55
TP espontaneo sin cicatriz
uterina previa
Multipara /término /cefélica 27 5,44 26 5,29 53 5,36
sin cicatriz previa / inducido
Multipara /término /cefélica 181 36,49 195 39,71 376 38,09
con cicatriz previa
Multipara /podélica /sin 17 3,42 19 3,86 36 3,64
cesarea previa
Embarazos multiples con o 15 3,02 18 3,66 33 3,34
sin cesareas previas
Embarazo Unico /oblicuo / trans- 12 2,41 0 0 12 1,21
Versa con o sin cesérea previa
Pretérmino/cefélica/ con o sin 83 16,73 68 13,24 151 15,29
cesérea previa
496 100% 491 100% 983 100%

5. Robson 2001, OMS / 6. Registro proveniente del Sistema Estadistico del H.M.N. SIP.CLAP.
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El anélisis de los resultados arroja un aumento significativo en dos grupos:

* Primigesta, cefalica, de término y con inicio de trabajo de parto es-
pontaneo

El aumento fue del 3.34% entre un afio y otro, ;por qué culminan en ce-
sérea? Las embarazadas incluidas en esta clasificacién no tienen la indicacion
de cesarea en si misma. Su incremento podria justificarse por el hecho de que
nuestro Hospital es una institucién de alta complejidad, receptora de gestantes
con algunas de las siguientes indicaciones de operacién cesarea, que deben
realizarse de acuerdo al contexto obstétrico-perinatal de cada una en parti-
cular. Son ejemplos: preeclampsia — eclampsia, malformaciones fetales, sufri-
miento fetal agudo, condiciones obstétricas desfavorables para parto vaginal,
falta de progreso en el trabajo de parto durante su fase activa (dilataciéon esta-
cionaria), oligohidroamnios marcado, meconio espeso anteparto, macrosomia
fetal.’

* Multipara, cefalica, término, con cicatriz previa:

En este grupo el anélisis revelé un incremento en 3,22%. Debido a esto,
en el afio 2017 se realizdé un cambio en la indicacién de cesarea para aquellas
embarazadas con una sola intervencién previa y que no presenten un perio-
do intergenésico corto; anteriormente por normas del servicio a las pacientes
gue tenian una cesérea previa se les programaba la cirugia a las 40 semanas,
actualmente se programan recién a las 41 semanas de gestacién, notando un
aumento significativo en el nimero de pacientes que inician de manera espon-
tanea el trabajo de parto.

Otros grupos analizados, por el contrario, revelan que han descendido (con
valor significativo), como por ejemplo:

* Nulipara, cefalica, término, inducida, o cesarea previa sin trabajo de
parto:

Comparando los porcentajes de 2015 a 2016 se observa una disminucién
de ceséreas del 2,67%, en estos casos se tomaron conductas institucionales
que revelan su beneficio. La razén del descenso estd dada por el cambio en
las guias de procedimientos del servicio de obstetricia sobre criterios de in-
duccién de parto, como por ejemplo en embarazos en vias de prolongacion;
previamente se realizaban inducciones a las 40.5 0 40.6 semanas de gestacion,
actualmente a las 41 y en algunas situaciones en dias posteriores si las condi-
ciones de salud fetal se encuentran conservadas y ameritan la espera de inicio
espontaneo del trabajo de parto.

7. Protocolo de indicacién operacién cesérea Patricio Gayan B1, Jorge Varas C2, Ana M. Demetrio
R3, José Lattus . Rev. Obstet. Ginecol. - Hosp. Santiago Oriente Dr. Luis Tisné Brousse. 2009; vol
4 (2): 113-118.
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Como también en la correccién en las indicaciones de cesarea por macro-
somia fetal, previamente se programaban ceséreas con estudios por imagenes
realizados en otras instituciones, obteniendo resultados de recién nacidos con
peso adecuado para la edad gestacional, motivo por el cual la decision de una
intervencién quirdrgica por macrosomia se realiza sélo con estudios confirma-
dos en nuestro hospital.

¢ Embarazo (inico, situacién oblicua o transversa, con o sin cesarea pre-
via:

Este grupo disminuyd de 2,41% en 2015 a 0 en el 2016, ya que a partir de
este Ultimo afio se espera a decidir la cesérea en estados de preparto o inicio
de trabajo de parto, (situacién que, por otra parte, favorece la dindmica del
parto en futuros embarazos). Anteriormente estas condiciones obstétricas eran
causa de cesarea programada, siendo muy dificultoso, si esa condiciéon se mo-
dificaba naturalmente, suspender la cirugia debido al impacto de inseguridad,
desconfianza y temores que podria generar en la paciente y su entorno familiar
el cambio de la indicacion médica.

* Pretérmino, cefélica, con o sin cesarea previa

Se observa una diferencia significativa de 3,49% menos en el 2016. Al res-
pecto en el 2015 se tomaba una conducta intervencionista para evitar dafio
cerebral durante el descenso en el canal de parto y el periodo expulsivo. A
partir del 2016 se atiende el parto prematuro manteniendo las condiciones
de cuidado ya que no existen evidencias claras que el nacimiento por cesarea
tenga ventajas respecto al parto vaginal en fetos de bajo o muy bajo peso en
presentacion cefélica.®

Otro anélisis realizado fue el de la distribucién de partos por cesareas de
mujeres primigestas, durante un periodo de 7 afios, a partir de 2010.

TABLA 2

Distribucién de partos por cesarea de mujeres primigestas segun afio y
total de partos de mujeres primigestas. HMN. 2010-2016

Datos 2010 2011 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016
n n n n n N n

Cesarea en primigestas 436 657 717 743 665 653 598

Total de primigestas 1660 1883 | 2063 | 2270 | 2130 | 2120 | 2018

Tasa de ceséreas
(por cada 100 partos) 26,27 34,89 34,76 32,73 | 31,22 | 30,80 | 29,63

Fuente: Elaboraciéon propia con datos del SIP-CLAP
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TABLA 3
Tasa de cesarea en primigestas. HMN. Afos 2010-2016

Tasa de cesarea en primigestas. 2010 -2016.HMN

40,00 3389

R0 | = 22,73 3122
Soioit | 30,80 20,63
25.00 | 26,27
® 2000 |
15,00 |
10,00 |
5,00 |
0,00 |
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

A partir del 2010 se comenzé con la regionalizacion del sistema de salud en
la Provincia de Misiones, implementandose efectivamente a partir del 2011,
afio que nace el Hospital Materno Neonatal en el Parque de la Salud.

Se observa al principio una tasa de aproximadamente el 35% de partos por
cesdarea en mujeres primigestas, logrando un descenso sostenido. (Tabla 3).

Esta disminucion es el resultado del trabajo interdisciplinario de todo el
personal, trabajando activamente sobre un marco de derechos y acceso a la
informacién, empoderando fundamentalmente a los niveles asistenciales, a la
embarazada y su familia sobre el parto humanizado (Ley 25929).

El hospital se encuentra, al respecto, en un proceso de transformacién hacia
una “Maternidad Segura y Centrada en la Familia” (MSCF)?, dentro del cual se
promueven dos puntos fundamentales: 1) la capacitacion al equipo de salud
sobre estrategias MSCF y derechos de los padres y del recién nacido y 2) for-
talecimiento e implementacién de estrategias de educacién en salud hacia los
usuarios y la comunidad.

En el primero se desarrollan talleres de capacitacién y sensibilizacién, inter-
cambio de experiencias con otras maternidades, implementacién de unidades
de trabajo de parto y recuperacién (UTPR) para una atencién adecuada éptima.

En el segundo se intensificaron las actividades relacionadas con la partici-
pacién de la mujer embarazada y su familia como la preparacién integral para
el embarazo, parto y puerperio, taller de lactancia materna, puericultura, alta
conjunta, atencién temprana del recién nacido, salud sexual, y taller a padres
de recién nacidos sobre reanimacién cardiopulmonar (RCP).

El objetivo es mejorar la calidad de atencién de las mujeres, sus bebés y sus
familias durante el proceso reproductivo y el periodo neonatal.

9. “Maternidades Seguras y centradas en las familias (MSC Fase 2) —Provincias del NEA y NOA.
Unicef.”
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Los autores concluyen que la Bioética puede contribuir en el disefio de es-
trategias que permitan disminuir la frecuencia de intervenciones, con medidas
-como las que se estdn implementando en nuestro Hospital- que promuevan
en las pacientes el deseo de un parto normal y el cambio de actitud médica,
procurando una institucién en que las ceséreas respondan a indicaciones obs-
tétricas precisas.
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Introduccion

Es innegable que hasta ahora no se ha dado todavia una respuesta suficiente
y, sobre todo, muy pocas veces con la debida disposicién de animo, a toda la
magna cuestion de la importancia de lo sexual y su significacién en las diversas
esferas particulares. Salir con chistes sobre este asunto representa un arte bien
mediocre; hacer advertencias tampoco resulta dificil; ni tampoco es tan arduo
predicar sobre ello dejando la dificultad fuera; eso si, lo que es un verdadero
arte es hablar de ello de una manera auténticamente humana.’

Séren Kierkegaard

Uno de los tantos rasgos esenciales a nuestra época es, sin duda, el de ha-
berle asignado un lugar central al tema de la sexualidad. Este fenémeno, que
antecede de hecho a la irrupcién de Freud y su teoria del psicoanalisis -como
puede comprobarse facilmente, en los planos estrictamente filoséficos y teolo-
gicos, en los agudos trabajos tanto de Kierkegaard como de Schopenhauer-,
sin duda se ha intensificado desde el planteo y la difusién de sus concepciones,
al tiempo que se ha generalizado impregnando gran parte de las discusiones

1. Séren Kierkegaard. El concepto de la angustia. Libertador. Buenos Aires. 2006.
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en los planos cientificos, filoséficos, como asi también en los religiosos, cons-
tituyéndose en un tema fundamental, explicitamente desarrollado y fecunda-
mente explorado en los trabajos artisticos y literarios, de modo tal que hoy
mismo el tema de lo sexual representa una expresion cultural claramente pal-
pable y vivamente definida. Lo sexual y la sexualidad no pertenecen mas a esas
regiones vergonzosas y secretas, relegadas al &mbito privado y destinadas a
ocultarse o encontrar cobijo en los moldes tradicionales de la familia. De modo
tal que la sexualidad se le ha revelado al hombre contemporéneo de un modo
intensisimo, llegando a recubrir mucho, sin duda, de otros factores constituti-
vos de la realidad humana, también significativos e intrinsecos. Sin embargo,
este fendmeno responde, claramente, a una realidad que es importante com-
prender y elucidar. De esta forma, los observadores mas sutiles comenzaron a
comprender que la sexualidad no se limita meramente a una funcién especifica
de la criatura humana, sino que la invade y constituye en su totalidad, deter-
minando el conjunto de su vida. Asi, la sensaciéon que el hombre tenga del
mundo, por ejemplo, dependera de sus reacciones sexuales. Resulta imposible
separar la vida sexual del resto de la existencia y concederle Unicamente la
significacién de una funcién especial del organismo. Y es que la sexualidad es
algo infinitamente mas vasto y profundo; la misma funcién sexual, en el sentido
especifico del término, es ya el resultado de una diferenciacién, de una vida
comun pre-sexual. Y, mientras que es licito definir al hombre como un ser se-
xual, no podria, por ejemplo, definirselo en términos de “un ser que digiere”,
ya que la naturaleza sexual del ser humano no puede ponerse en paralelo con
ninguna de las otras funciones del organismo, incluso las més esenciales para
su supervivencia fisica: le es imposible al hombre escapar de la sexualidad. El
individuo reconoce en ella las raices metafisicas de su ser; y pareceria que alli,
en su organismo, se da el punto de encuentro de dos universos diferentes. Y es
que la vida sexual sufre también el impacto de ser el centro de convergencia de
fuerzas diferentes, a veces concurrentes, pero muchas veces también antagoni-
cas. La corriente obscura de las manifestaciones inferiores de la energia sexual
parece arrebatar a la criatura humana hacia un estadio anterior a la emergencia
de la vida personal; en tanto que el amor, en una manifestaciéon superior de esa
misma corriente, busca reintegrar al individuo a una vida personal y completa,
a través del reconocimiento de una realidad Unica e irremplazable, en la que un
“otro” en especial parece ser la clave de un misterio esencial que nos trascien-
de pero, al mismo tiempo, nos es propio.?

2. Estas complicaciones de la vida sexual han sido eminentemente reconocidas por Nicolas Ber-
diaev. Gran parte de su obra se ocupa de esclarecer esa insatisfaccién esencial, no solamente
fisiolégica, sino también psicolégica y espiritual, que embarga a la criatura humana como un signo
de su naturaleza escindida. De este modo, comprendiendo esta complejidad, nos es dado ver que
“La necesidad sexual fisioldgica se presenta raramente en estado puro en el hombre; va siempre
acompafiada de complicaciones psicolégicas, de ilusiones eréticas. En cuanto ser sexual, el hom-
bre es un ser incompleto que intenta completarse, no sélo desde el punto de vista fisioldgico, sino
también psicolégicamente. La sexualidad no es una funcién especial, vinculada con los 6rganos
sexuales: esta difundida por todo el organismo humano, como ha mostrado Freud” (Nicolas Ber-
diaev. Esclavitud y libertad del hombre. Emecé. Buenos Aires. 1959).
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De este modo, vemos como la sexualidad resulta ser, en realidad, un fené-
meno altamente complejo. Esta complejidad, entre los planos en que puede
manifestarse la vida sexual, es la que nos permitira justificar la existencia tanto
de una posible concordancia como de una discordancia entre el sexo consi-
derado en su aspecto biolégico y en su aspecto psicolégico. Conociéndose
actualmente con el nombre de ‘Disforia de género’ el caso de las personas que
presentan una discordancia entre su sexo biolégico (claramente determinado)
y el sexo psicolégico con el cual se sienten identificados.

El objetivo que perseguimos en el presente trabajo consiste en realizar un
abordaje, tanto psicolégico como filoséfico, del tema de la transexualidad. El
cual, dltimamente, ha presentado una gran variedad de casos a nivel nacional,
especialmente entre la poblacién infantil -muchos de los cuales son de publico
conocimiento, por haber sido exhibidos en diversos medios de comunicacién
de todo el pais—. Razén por la cual consideramos urgente realizar un estudio de
tal problematica, que pueda colaborar —en el mejor de los casos— a perfeccio-
nar la calidad de atencién, a nivel sanitario y profesional, que hayan de recibir
las personas (y, principalmente, los nifios) que se acerquen a algin Centro de
Salud buscando la ayuda de un especialista para poder concretar sus expecta-
tivas de vida.

Para ello, dividimos nuestro estudio en cuatro partes. En la primera de ellas,
utilizaremos las categorias presentadas por el filésofo danés Séren Kierke-
gaard, para desarrollar un tépico de caracter mas bien general y universal,
como lo es ‘la angustia ante la indeterminacién’. Dichas categorias fueron es-
pecialmente desarrolladas por la corriente filoséfica conocida con el nombre
de Existencialismo?, la cual senté las bases de buena parte de la filosofia del
siglo XX, al resultar especialmente pertinente para el abordaje del contexto
de post-guerra; y que hicieron popularmente conocida autores como Jean-
Paul Sartre, en Francia, Martin Heidegger y Karl Jaspers, en Alemania, Nicolas
Abbagnano, en ltalia, entre otros. El mas desconocido, y genial, pensador ruso
Nicolas Berdiaev, al cual hicimos alusion previamente (Cf.: nota 2), también ad-

En relacién a esta tematica, Cf. también: Nicolas Berdiaev. “La creacién y la sexualidad. Lo masculi-
no y lo femenino. La especie y la personalidad” en El sentido de la creacién. Carlos Lohlé. Buenos
Aires. 1978. (pp. 219-249).

3. ";De doénde viene el nombre de esta corriente filoséfica? No, precisamente, porque se ocupe,
solo ella, de la existencia, pues este concepto es un concepto clasico de la filosofia.

Dicho nombre proviene del valor que se confiere al hecho de la existencia, ello es, a la circunstancia
de ser para ellos un valor decisivo en el planteamiento y solucién de los problemas filoséficos. En
efecto, el existencialismo coloca en el centro de su reflexion el hecho concreto de la existencia,
a diferencia de la filosofia clasica, que habia puesto en dicho sitio central las ideas y las esencias
(esencialismo).

Ahora bien, la realidad por excelencia existe en el ser del hombre. Las cosas y las ideas sélo se reve-
lan a través del hombre concreto que las vive y las piensa. En él cobran éstas su valor y manera de
ser. La existencia del hombre es el hecho radical y primario. La existencia o vida humana es la fun-
damental actividad en donde se van articulando las cosas y las ideas. En otros términos: las cosas
y las ideas se dan en la existencia humana” (Antonio Caso — Francisco Larroyo. “Filosofia” en Enci-
clopedia préctica Jackson, Tomo 5. W. M. Jackson Inc. Editores. Buenos Aires. 1958. (pp. 3-152)).
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hiere a la corriente existencialista —la cual presenta mdltiples variantes: tantas
como filésofos que la representan-. Lo que va a caracterizarla seré el hablar de
una ‘angustia existencial’ e inherente al hombre, en tanto individuo que nace
libre —y con toda la responsabilidad sobre sus espaldas— de elegir y construir
su propio destino, a través de un devenir que le es especifico. No persigue
un pensamiento puro, despersonalizador y anénimo: esto es lo que, desde
sus comienzos, no ha querido el Existencialismo; por el contrario, esta es una
filosofia en primera persona. Se trataba de repudiar aquel pensamiento impa-
sible, considerandolo incapaz de dar cuenta de lo que constituye el supremo
interés del hombre: su propia existencia®. Nociones estas que consideramos
especialmente fructiferas para el presente analisis; habiendo sido esto lo que
propuso, ya en el siglo XIX, Séren Kierkegaard: el precursor e iniciador de dicha
corriente filosoéfica.®

Luego, en la segunda parte de nuestro trabajo, ahondaremos en el aspecto
psicolégico inherente a la ‘Identidad sexual’ del individuo, dando breve cuen-
ta de los mdltiples factores que la condicionan; y tomando especialmente en
consideracién, en forma critica, la postura asumida por Vera Gorali al respecto.

En la tercera seccién, desarrollamos fundamentalmente las nociones de ‘rea-
lidad" y ‘posibilidad’ —términos que resultaran clave para nuestras conclusio-
nes—, retomando el andlisis filosofico de la cuestion. A la vez que tomamos en
cuenta una posible objecién a nuestros planteos. No obstante, nos interesa
aclarar que la lectura de esta seccion puede ser omitida sin mayores inconve-
nientes. Esta parte del trabajo se detiene en distinciones de caracter filoséfico
algo avanzado para el publico en general, pero que sin duda revestiran el ma-
yor interés para aquellos que gusten de sumergirse en las aguas profundas de
la filosofia y estén a su vez interesados en la lectura de estos temas.

Finalmente, pasaremos a enunciar las caracteristicas particulares que encon-
tramos en las dos grandes etapas a las que se enfrenta la persona con ‘Disforia
de género'. Para, a partir de alli, y de todo lo trabajado anteriormente, suge-
rir determinados cursos de accién, que consideramos esenciales para afrontar
cada una de dichas instancias de la mejor manera posible (tanto para el pacien-
te como para el médico tratante).

4. "[...] cuando en el pensamiento lo que se juega es el propio destino personal, el destino de la
propia realidad, entonces se comprende que el pensamiento abstracto no basta” (Vicente Fatone.
Introduccién al Existencialismo. Columba. Buenos Aires. 1973).

5. "Kierkegaard, oponiéndose al universalismo hegeliano, en el seno del cual el individuo esta
sofocado, fue el primero que aislé el principio de una filosofia existencial. No es que, en el fondo,
el pensamiento de Kierkegaard deba tenerse por particularmente nuevo, pues es muy simple: no
es mas que un grito de dolor arrancado por el drama personal de su vida. Este drama lo llevé a
reconocer y subrayar el caracter existencial del sujeto cognoscente, el hecho inicial de su inmersién
en el misterio de la existencia. No cuenta sino la filosofia que sabe expresar este hecho existencial;
y los filésofos olvidan con demasiada facilidad que el filésofo, al mismo tiempo que cognoscente,
es un existente, y que es su existencia lo que el filésofo traduce” (Nicolas Berdiaev. “Cinco medita-
ciones sobre la existencia” citado en Alexis Klimov, Nicoléds Berdiaev. Introduccién a su vida y obra.
Carlos Lohlé. Buenos Aires. 1979).
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1. Kierkegaard y el tema de la angustia

En general, la relacién de lo virtual con lo real es otra. Dicen bien los filéso-
fos cuando afirman que lo real es lo virtual destruido; sin plena precisién, sin
embargo, pues es lo virtual colmado, lo virtual actuante.

Séren Kierkegaard

La posibilidad es la mas pesada de las categorias. Y es que la Realidad es
siempre limitada y, por lo tanto, no hace mas que educar de un modo finito.
La posibilidad, en cambio, por no ser nada concreto y determinado, nada que
pueda apuntarse con un “esto” o un “aquello”, es capaz de albergar lo infinito.
Por eso mismo, el individuo que la soporta en toda la intensidad de su realidad,
el discipulo de la posibilidad y solamente él, esté siendo formado de acuerdo
a la infinitud.

Esto es evidente si se tiene presente que todo lo que existe, en toda su
multiplicidad, comenzé antes por ser posible. La realidad preexiste en la po-
sibilidad. Y no solamente aquella preexiste en ésta; en la posibilidad se en-
contraban igualmente, ademas de la realidad del presente, infinidad de otros
posibles, que podrian haber sido realizados de manera efectiva’. En tanto que
la realidad resulta, por ello, siempre limitada, la posibilidad acecha desde todo
resquicio. No existe espacio alguno donde no pueda llegar a albergarse la
nada. Y la posibilidad es precisamente eso: una especie de no-ser que sola-
mente por ello, por no ser nada, puede estar prefiada de todo.

La posibilidad es el fundamento de la realidad. Por ello, los neoplaténi-
cos —aunque no solamente ellos— asociaban a la divinidad con el No Ser, y la
convertian en la potencia intrinseca y extrinseca de todo. La posibilidad hace
posible la realidad. Pero podemos ir un poco mas alld y preguntarnos, como
Kierkegaard, cuél es el fundamento de la posibilidad, cuanto menos en el ser
humano. El problema planteado reviste una paradoja: todo lo real comienza

6. Soren Kierkegaard. Tratado de la desesperacién. Edicomunicacion. Barcelona. 1994.

7. Alarelacién entre la realidad y la posibilidad pueden agregarse, a su vez, las relaciones entabla-
das por ambos términos con la necesidad. Todo |o necesario pasa a ser real, y todo lo real transitd
antes por el estado de posible. Por otro lado, la posibilidad de un hecho no da lugar a concluir su
realidad ni, mucho menos, la necesidad de su realizacién futura. Consideraciones como estas fue-
ron reconocidas desde antiguo y recogidas por la l6gica tradicional. Es por todos conocido que la
|6gica clasifica los juicios, de acuerdo a su modalidad, en problematicos, asertéricos y apodicticos.
Ahora bien, “Un juicio apodictico permite inferir inmediatamente un juicio problematico. O sea,
que la afirmaciéon de la forzosidad de la relacién entre sujeto y predicado nos permite afirmar la
posibilidad de su relacién (la forzosidad de un hecho prueba su posibilidad). Ejemplo: ‘el triangulo
equilatero es forzosamente equidngulo; por lo tanto, es posible que el tridngulo equilatero sea
equidngulo’.

Un juicio asertérico permite, igualmente, inferir un juicio problemético (la realidad de un hecho
prueba su posibilidad). Ejemplo: ‘hay mamiferos que vuelan; por lo tanto, es posible que haya ma-
miferos que vuelan’” (Vicente Fatone. Légica y teoria del conocimiento. Kapelusz. Buenos Aires.
1960).
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por ser real, eso ya lo sabemos; pero, jcémo es posible la posibilidad? Para
que la posibilidad sea posible se requiere la existencia de una posibilidad an-
tes de la posibilidad. En otros términos, la posibilidad se presupondria a si
misma en un regreso ad infinitum o bien anclaria en una instancia primordial
fundadora de toda posibilidad. Ahora bien, esa posibilidad antes de la posibi-
lidad es, para Kierkegaard, la libertad?; es la libertad, y solamente ella, la que
hace posible la posibilidad humana y, aiin mas, para algunos pensadores como
Berdiaev (que sigue, en esto, el pensamiento de los filésofos adscriptos a la
mistica especulativa germanica y la corriente neoplaténica), constituye también
el fundamento de la realidad toda.

Ahora bien, si la realidad actual encuentra su fundamento en la posibilidad,
y ésta Ultima en la libertad, la libertad debe ser constructora de sus posibles.
En efecto, si los posibles existieran antes de su fundamento, entonces la liber-
tad, como explicacion, seria superflua. Peor aun, la libertad no serfa libertad,
porque se encontraria coartada por los posibles que la preexisten. Por eso, la
libertad no consiste (ni puede consistir) en una abstracta capacidad de eleccién
entre alternativas ya dadas; sino que, mas bien, debe concebirse en toda su
potencia como constituyente del dmbito de la realidad a través del de sus posi-
bles. La esencia terrible de la libertad consiste simplemente en que se puede’.

Nos detendremos un poco mas sobre la cuestién, intentando poner en evi-
dencia cudl es la gravedad del problema que, con Kierkegaard, estamos tra-
tando de elucidar. Ya hemos dicho que todo lo que es comenzé antes por ser
posible, y nos seria imposible sefalar algo que existe en el presente sin pensar
que, si se da, es porque fue antes posible en el pasado. Lo mismo sucedera,
también, con respecto al futuro. El presente contiene, virtualmente, toda la
realidad del porvenir. De este modo, el problema de la posibilidad demuestra
toda su significatividad metafisica. Ya hemos visto que la posibilidad es posible,
y que el fundamento de esta posibilidad originaria es la libertad. La libertad
nos arroja a la contradiccién légica, y esta misma “brujeria” de la posibilidad

8. El filésofo argentino Vicente Fatone ilustra muy bien este punto, que seréd central toda vez
que, a partir de él, podréd entenderse el sentido en el cual el atributo fundamental de la libertad
puede llegar a ser comprendido como fundamento. Es asi que, en uno de sus estudios sobre el
Existencialismo, nos dice que "Existir es ser un ser libre. Cuando se pregunté como era posible
la posibilidad, en qué se fundaban las posibilidades del hombre, Kierkegaard concluyé que el
hombre era posibilidad, la posibilidad fundamental gracias a la cual surgian las otras posibilidades.
Habia posibles para el hombre, porque el hombre no era sino eso: posibilidad. Y a esa posibilidad
anterior a todas las posibilidades concretas la llamé la libertad. Existir es ser posibilidad antes de
las posibilidades; y esa posibilidad fundamental que no es posibilidad de nada determinado, y que
tiene que crear sus posibilidades, es la libertad” (Vicente Fatone. Introduccién al Existencialismo.
Columba. Buenos Aires. 1973).

9. "[...] ésta es la realidad, que viene precedida por la posibilidad de la libertad. Por cierto que esta
posibilidad no consiste en poder elegir lo bueno o lo malo. Semejante desatino no tiene nada que
ver ni con la Sagrada Escritura ni con la verdadera filosofia. La posibilidad de la libertad consiste
en que se puede” (Soren Kierkegaard. El concepto de la angustia. Libertador. Buenos Aires. 2006).
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antes de la posibilidad se revela al hombre en la experiencia de la angustia™.

En este punto, el problema de la libertad nos muestra también, de un modo
aun mas evidente, su significatividad antropoldgica. En efecto, la libertad no
solamente engendra la posibilidad, sino también la angustia. Pero esta angus-
tia, en lugar de ser un defecto, es indicativa de una condicién privilegiada. El
hombre es, para Kierkegaard, una sintesis de cuerpo y alma, y la tarea del es-
piritu consiste en resolver esa contradiccion a través de su historia. La angustia
revela, por lo tanto, la presencia de la libertad, y la libertad la presencia de
aquello que en el hombre supera la materialidad.

Este hecho, de que la angustia sea indicativa del status ontolégico del in-
dividuo, es oscurecido frecuentemente en el lenguaje corriente. La ‘angustia’
depende del caracter constituyente que tiene la libertad, y se encuentra com-
prendida en la brecha abierta entre la finitud y la infinitud; en otros términos, la
angustia revela la limitacién del hombre, es cierto, pero también su potencia.
Por ello, es importante aclarar la naturaleza del fenémeno apuntado por su
concepto, ya que, mientras que la nocién de miedo y otras similares hacen
referencia a algo concreto, la angustia es la realidad de la libertad (en cuanto
posibilidad frente a la posibilidad).™

El hombre es capaz de sentir angustia, porque es posibilidad antes de la po-
sibilidad, es decir, libertad. Es por ello que se encuentra siempre con que tiene
una tarea, dado que, sin libertad, no podria planteérsele nada. El hombre, por
lo tanto, es responsable, porque la realidad que es no podria llegar al ser mas
que a través de la posibilidad que él mismo se construye. El individuo reconoce
lo terrible de la libertad, precisamente, a través de la angustia, que le revela su
indeterminacién. Como su libertad es apta para transformar los acontecimien-
tos de la realidad, como su ser intrinseco se muestra eficiente para transformar-
se también a si mismo, sera por lo que es responsable. En una determinacién
completa no existiria responsabilidad, mérito, ni culpa.

Este tema de la posibilidad se muestra excepcionalmente fecundo en el
tratamiento de las categorias existenciales, acufiadas por Kierkegaard. La ‘des-

10. Para tornar mas comprensibles estos desarrollos, nos servimos, nuevamente, de los clarifi-
cadores estudios del pensador Vicente Fatone, que se pregunta: “Pero jcémo es posible la po-
sibilidad?, ;qué la hace posible? La sola pregunta es una paradoja, pues se pregunta por una
posibilidad anterior a la posibilidad. Kierkegaard le llamaba a eso la ‘brujeria’ de la posibilidad. La
posibilidad tiene que ser posible y por lo tanto presuponerse a si misma; s pero cémo puede haber
una posibilidad antes de la posibilidad?: ;cémo puede haber algo que haga posible la posibilidad?
La posibilidad antes de la posibilidad era, para Kierkegaard, la libertad; y esa ‘brujeria’ de la posi-
bilidad antes de la posibilidad se le revelaba al hombre en la experiencia de la angustia” (Vicente
Fatone. La existencia humana y sus filésofos. Raigal. Buenos Aires. 1953).

11. “Casi nunca se ve tratado el concepto de la angustia dentro de la psicologia; por eso mismo
debo llamar la atencién sobre la total diferencia que intercede entre este concepto y el del miedo,
u otros similares. Todos estos conceptos se refieren a algo concreto, en tanto que la angustia es
la realidad de la libertad en cuanto posibilidad frente a la posibilidad. Esta es la razén de que no
se encuentre ninguna angustia en el bruto, precisamente porque éste, en su naturalidad, no esta
determinado como espiritu” (Séren Kierkegaard. El concepto de la angustia. Libertador. Buenos
Aires. 2006).
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esperacién’ tiene que ver, también, con la posibilidad; pero se trata aqui de
una posibilidad ya colmada en el pasado, de una virtualidad ya consumada. El
hombre, responsable de los desarrollos que disefian el trazo de su realizacion
vital, responsable de ese pasado que conduce hasta su estado actual de dis-
cordancia, desespera. La desesperacién, por lo tanto, se sostiene en el presen-
te, pero —a diferencia de la angustia— se dirige hacia el pasado, esta ligada al
fracaso y resulta de él."2

La angustia le revela al hombre su libertad. El individuo se detiene en el pre-
sente, a lo largo de un tramo lineal que conforma su pasado. Pero ese pasado
lineal y Unico no lo precipita sin mas en un porvenir ya dado. El individuo se
detiene y proyecta su sombra en el porvenir indeterminado. En ese porvenir no
encuentra nada. Y esa nada que el hombre descubre en el futuro, y que le des-
pierta angustia, es la que se encuentra colmada de la virtualidad del mundo.
Esa nada que la angustia le revela, en su indeterminacién, puede contenerlo
todo. Y porque ninguna realidad contiene todo (mas bien, la efectividad recor-
ta el &mbito de los posibles y toda realizacion supone la no realizacién de las
otras posibilidades), es que la posibilidad es la més pesada de las categorias.

El individuo se encuentra, por lo tanto, con una tarea cuya realizacion define
su historia. La contradiccién constitutiva de la sintesis humana, que el hombre
expresa, impone una resolucién. Y serfa interesante rastrear como, a lo largo
de esta historia ideal, la angustia se muestra con mucha mayor potencia al
comienzo de sus derroteros, esto es, en la inocencia, que es el capitulo en que
principia su historia. Y es que, en este estado, hay paz y reposo, es decir, no hay
nada. Y en esta “nada” de la posibilidad es precisamente, para Kierkegaard,
de donde se engendra la angustia. En ello consiste el profundo misterio de la
inocencia. El espiritu, sofiando, proyecta su propia realidad; pero, esta realidad
es nada, y esa misma nada fija intensamente su mirada en la inocencia estreme-
cida de miedo. De este modo, siempre de acuerdo a Kierkegaard, nos es dado
advertir que la angustia es una categoria del espiritu que suefia y, en cuanto tal,
pertenece con propiedad al objeto de estudio de la psicologia.™

12. "La angustia es otra cosa. En tanto que la desesperacion esta ligada al fracaso y resulta de él, la
angustia precede al pecado y estd ligada a la posibilidad y a la libertad. También ella caracteriza la
existencia, y aun revela al existente su ser. Si es verdad, en efecto, que no se nos da el yo, sino sola-
mente la posibilidad del yo, cada hombre se halla colocado ante la nada y como inclinado sobre el
vacio. Vértigo ante lo que no es, pero podria ser, por el juego de una libertad que todavia no se ha
experimentado y que no se conoce, la angustia del espiritu se parece al vértigo fisico, en tanto es
a la vez temor y atraccién, simple resplandor de la posibilidad y al par que terrible encantamiento.
Especie de antipatia simpética o de simpatia antipética, la angustia es deseo de lo que se teme,
temor de lo que se desea” (Regis Jolivet. El existencialismo de Kierkegaard. Espasa Calpe. Buenos
Aires. 1952. El subrayado es nuestro).

13. "“En este estado hay paz y reposo; pero también hay otra cosa, por més que ésta no sea gue-
rra ni combate, pues, sin duda que no hay nada contra que luchar. ;Qué es entonces lo que hay?
Precisamente eso: jnada! Y ;qué efectos tiene la nada? La nada engendra la angustia. Este es el
profundo misterio de la inocencia, que ella sea al mismo tiempo la angustia. El espiritu, sofiando,
proyecta su propia realidad, pero esta realidad es nada, y esta nada esté viendo constantemente
en torno suyo a la inocencia.
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2. La 'ldentidad sexual’ desde el punto de vista psi-
colégico

Uno de los problemas fundamentales de la antropologia es el del sexo. La
polaridad sexual caracteriza a la naturaleza del hombre. El sexo no es, en modo
alguno, una funcién de su organismo. Es una propiedad de todo ese organis-
mo o, con mayor exactitud, de cada una de sus células. Tal es el descubrimien-
to de Freud, y lo que igualmente ha afirmado Rosanoff. Pero el ser humano
no es tan sélo un ser sexual, sino también un ser bisexual que concilia en si,
en proporciones distintas y a menudo en una lucha encarnizada, el principio
masculino y el principio femenino. El hombre, en quien faltara totalmente el
principio femenino, seria un ser abstracto, completamente separado del ele-
mento césmico. La mujer, que careciera de todo principio masculino, no seria
una personalidad.™

Nicolas Berdiaev

En relacién a la formacién de la identidad de un individuo, podemos em-
pezar por decir que es un proceso que se inicia en los primeros dias de vida,
y que es luego en la familia donde recibe la informacién y los estimulos para
su estructuracion bioldgica, psicoldgica y social. En este proceso identificato-
rio, ambas figuras parentales son necesarias, ya que el nifio se identifica con
ambas, parcial o totalmente; y ellas son, ademas, las que lo confirman en su
identidad psico-sexual.

Entre el afio y medio a dos afos, el nifio tiene conciencia de pertenecer a
un género determinado. Y, mientras que la conducta sexual puede modificarse
bajo influencias socio-culturales, la identidad sexual se adquiere temprano en
la vida y es dificil de modificar. Esta radica en la profunda conviccién que tiene
el sujeto de pertenecer a un sexo determinado —femenino o masculino-; vale
decir, de “ser” masculino o femenino.

Pero, el sexo de una persona depende de multiples factores, que hay que
tener en cuenta:™

a) Sexo cromosémico o genético. Se funda en el patrimonio genético de la
célula embrionaria. Si la persona cuenta con dos XX, es genéticamente mujer.
Si cuenta con una Xy un Y, es varén. Este hecho es el resultado objetivo de la
fecundacién.

b) Sexo gonadal. Indica la presencia de ovarios o testiculos. En el proceso

14. Nicolas Berdiaev. La destinacién del hombre. José Janés. Barcelona. 1947.

15. Agradecemos especialmente a la Dra. Nora Nigro por facilitarnos, muy gentilmente, la mayor
parte de esta informacion (que también incluye las nociones de “Sexo vinculado al esquema cor-
poral”, “Sexo identificado” y “Sexo reconfirmado”, a las cuales haremos alusién mas adelante),
enviandonos el Power Point de su clase sobre ‘Disforia de género’ del Curso anual tedrico-practico
de “Etica clinica e investigacion. Dilemas actuales”, dictado en el Hospital General de Nifios “Dr.
Pedro de Elizalde” durante el afio 2016.
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de diferenciacién masculino y femenino, se toma como referencia la génada
indiferenciada, que comienza su marcha un tanto desigual y con una aparente
ventaja para el varon.

c) Sexo fenotipico. Mientras que el ‘genotipo’ hace referencia a la programacion
genética, el fenotipo’ es el genotipo en contacto con determinado ambiente. E
implica el desarrollo de los genitales externos distintivos del varén y de la mujer.

d) Sexo hormonal. El testiculo cumple una funcién especificamente diferen-
ciadora en el sentido masculino. La testosterona, hormona prenatal, intervie-
ne activamente en la diferenciacion sexual del sistema nervioso central. Las
hormonas prenatales tienen una influencia determinante sobre aquellas vias
nerviosas que luego, durante la vida de adultos, intervendran como factores
reguladores de la conducta sexual.

e) Sexo embrionario. Se trata de conductos internos propios de los 6rganos
correspondientes. En el varén: el conducto de Wolf; en la mujer: el conducto
de Miller.

d) Sexo formativo o de crianza. Se refiere a la manera en que los padres visten
o asignan las funciones de varén o mujer a su hijo, formando su personalidad.

e) Sexo legal. Es la anotacién que figura en el Registro Civil, de acuerdo a la
configuracion genital descrita al nacer.

f) Sexo sociolégico. Expresa como el individuo es percibido por las perso-
nas a su alrededor. Sefiala la manera especifica de obrar de un varén o de una
mujer; y refiere a las funciones y roles que, en cada sociedad, se asignan a los
diversos grupos de personas. En general, se lo entiende como el resultado de
procesos histérico-culturales.

g) Sexo psicoldgico. Se refiere a las vivencias psiquicas de una persona
como varén o mujer. Como adelantamos, consiste en la conciencia de pertene-
cer a un determinado sexo. Esta conciencia se forma alrededor de los 2 afios
de edad, y suele coincidir con el sexo biolégico; aunque, por diversos motivos,
dicha concordancia puede estar hondamente afectada.

Hacia fines del afio pasado, salié publicada la noticia de un nifio (Manuel)
nacido, junto a su hermano mellizo Elias, el 3 de julio de 2007, siendo ellos
los primeros hijos en comln de una pareja oriunda de Merlo (Pcia. de Buenos
Aires). La razén de que fuera noticia es que Manuel, a la tierna edad de 2 afios,
ya se sentia nena (sin ser intersexual; vale decir, sin que presente genitales am-
biguos).’ A los 4 afios le manifestd a su madre su enfatico deseo de llamarse

16. Cuando hablamos de intersexuales, nos estamos refiriendo a un trastorno del desarrollo se-
xual, que implica ambigiliedad sexual, por presentar genitales ambiguos. Més especificamente, los
trastornos a los que nos referimos son: Hermafroditismo Vero (46XY, pero con genitales externos
femeninos), Hiperplasia Suprarrenal Congénita (Pseudo-hermafroditismo femenino), Pseudo-her-
mafroditismo masculino, e insensibilidad a los andrégenos.
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“Luana”.” Luego, el 9 de octubre de 2013, Luana -la nifia que habia sido ins-
crita en su partida de nacimiento como Manuel- se convirtié en la primera nena
trans del mundo en obtener un documento acorde a su identidad de género
autopercibida, sin proceso judicial mediante.™

Sin embargo, no todo fue facil durante este proceso: Luana es una maquina
de generar situaciones, no le para la cabeza, no se conforma con absoluta-
mente nada —dice ahora Gabriela (su madre)-. Y es que algo pasaba: Manuel
tenia problemas para dormir, se le caia el pelo, vivia angustiado. Por indicacién
de una psicédloga a la que acudieron en busca de ayuda, comenzaron un tra-
tamiento correctivo para reafirmar la identidad masculina del nifio. Cualquier
manifestacion de incongruencia con su condicién de varén debia ser castigada.
Y cualquier manifestacién era todo el tiempo. Asi, ante el “no” como Unica
respuesta a todo lo que hacia, Manuel aprendié entonces a disimular, a es-
conderse y a temer."” Pero, ademaés, y a raiz de todos estos conflictos que se
suscitaban diariamente, el padre finalmente terminé por abandonar el hogar, y
dejando deudas pendientes. Aunque éste ya antes habia abandonado también
a otros tres hijos que tuvo, a los cuales no queria ver —cuenta Gabriela Mansilla,
la madre de Luana y Elias, en su libro Yo nena, yo princesa. Luana, la nifia que
eligié su propio nombre-.?° Igualmente, Luana no podria haber conseguido su
identidad actual si su padre se hubiera ausentado de la casa sin mas.

En Argentina, tenemos una legislacion lider a nivel internacional en la rei-
vindicacién de los derechos de la Comunidad Trans. El 9 de mayo de 2012 se
aprobo la Ley 26.743, de Identidad de Género. Segun la cual, todas las perso-
nas tienen derecho a elegir con quiénes se identifican y solicitar la rectificacion
del DNI, asi como adecuar su anatomia a lo que “sientan que son” (sin una
evaluacién psiquiatrica, ni informe psicolégico?’, ni dictamen de ningun juez).

17. "—~Mama, me llamo Luana y si vos no me decis Luana no te voy a contestar— dijo. Era 31 de julio
de 2011, Manuel tenia cuatro afios y una decisién” (Manuela Castro. “’"Mama, me llamo Luana:
crénica sobre la primera nena trans”. Diario Clarin. Buenos Aires. Publicado el 8/11/2016. Dispo-
nible en: http://www.clarin.com/entremujeres/hogar-y-familia/hijos/mama-llamo-luana-cronica-pri-
mera_0_BJ9nRH5gg.html).

18. Cf.: Manuela Castro. “"Mama, me llamo Luana’: crénica sobre la primera nena trans”. Diario
Clarin. Buenos Aires. Publicado el 8/11/2016.

19. Cf.: Manuela Castro. “"Mama, me llamo Luana’: crénica sobre la primera nena trans”. Diario
Clarin. Buenos Aires. Publicado el 8/11/2016.

20. Cf.: Manuela Castro. “Mama, me llamo Luana’: crénica sobre la primera nena trans”. Diario
Clarin. Buenos Aires. Publicado el 8/11/2016.

21. En este punto, creemos pertinente aclarar que, asi como la homosexualidad fue considerada
una enfermedad mental hasta 1973, pero luego siguié figurando hasta 1986 como “homosexuali-
dad egodisténica” en el Manual Estadistico y de Diagndstico de los Trastornos Mentales de la Aso-
ciacion Americana de Psiquiatria (APA), bajo el supuesto de que un gay o lesbiana padece angustia
por el hecho de serlo; en 2013, en este mismo Manual, se reemplazé la designacion de “Trastorno
de Identidad de género (o sexual)” —previamente designada como “Desviacién sexual”, en 1968-
por la de "Disforia de género”, bajo el supuesto de que una persona transexual padece angustia.
Al tiempo que la OMS (Organizaciéon Mundial de la Salud), por el momento, insiste en conservarlo
en su clasificacién de “enfermedades mentales” (Cf.: Manuela Castro. “'Mamé, me llamo Luana’:
crénica sobre la primera nena trans”. Diario Clarin. Buenos Aires. Publicado el 8/11/2016; y Kayla
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Tampoco se requiere de forma excluyente que el solicitante haya pasado por
una cirugia de reasignacién de sexo o se haya sometido a tratamiento alguno.??
Para los menores de edad, se sigue exactamente la misma regla, excepto por
una salvedad: que los padres o tutores del nifio deben autorizar el pedido.

Y, en este caso, lo que hizo que Luana pudiera conseguir un nuevo DNI fue el
hecho de que su padre dejara firmado el consentimiento antes de marcharse del
hogar. Asi como también, que contara con el asesoramiento de una psicéloga —
coordinadora del Area de Salud de la Comunidad Homosexual Argentina (CHA)-2

Entre tanto, Sabrina Gabrielle Melo Bolke, una mujer transgénero argentina
de 26 afios, que se hizo amiga de la familia de Luana, le advirtié a la nifia que
va a tener que tomar decisiones dificiles sobre terapia hormonal, cuando sea
adolescente, y luego sobre un eventual cambio de sexo.?*

Ruble. “La OMS podiria retirar la transexualidad de la lista de enfermedades mentales”. Vice News.
Publicado el 29/7/2016. Disponible en: https://news.vice.com/es/article/oms-podria-retirar-transe-
xualidad-lista-enfermedades-mentales).

Sin embargo, ya han salido publicadas algunas noticias informando que “La Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) esta considerando cambiar la clasificacion de la transexualidad como una enfer-
medad mental” (Kayla Ruble. “La OMS podria retirar la transexualidad de la lista de enfermedades
mentales”. Vice News. Publicado el 29/7/2016). La Gltima clasificacién aceptada de transexualidad
—que se encuentra en la versién actual de la Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE) de la
OMS, un indice de referencia para los médicos de todo el mundo- fue emitida en 1990. “En la CIE-
10 las categorias que se referian a cuestiones de las personas trans estaban incluidas en el capitulo
V, titulado ‘Trastornos mentales y de comportamiento’. En agosto de 2014, el Grupo de Trabajo de
la OMS, que se especializa en la clasificacion de trastornos sexuales y salud sexual, publicé un docu-
mento con sus recomendaciones. En él se anuncié el retiro de las categorias que aluden a los trans
del capitulo V, y la introduccién de dos categorias nuevas: ‘Incongruencia de género en adolescentes
y adultos’ e ‘Incongruencia de género en la infancia’. Finalmente, el documento sugirié sumarlas
en un nuevo capitulo llamado ‘Condiciones relacionadas con la salud sexual’” (Presidencia de la
Nacién, Ministerio de Salud. Atencién de la salud integral de personas trans. Guia para equipos de
salud. Programa Nacional de Salud Sexual y Procreacién responsable. Argentina. 2015. Disponible
en: http:// www.msal.gob.ar/images/stories/bes/graficos/0000000696cnt-guia-equipos-atencion-Sa-
lud%20integral-personas-trans.pdf). Sin embargo, “las organizaciones trans han rechazado unani-
memente la nueva nomenclatura propuesta, ‘Incongruencia de género en la infancia’, ya que se la
considera una forma clara de ‘repatologizaciéon de la homosexualidad'” (Presidencia de la Nacién,
Ministerio de Salud. Atencién de la salud integral de personas trans. Guia para equipos de salud.
Programa Nacional de Salud Sexual y Procreacion responsable. Argentina. 2015). Pero, para que la
categoria de “Enfermedades mentales” de la CIE pueda ser cambiada efectivamente para el 2018,
los investigadores deben evaluar si la identidad transexual causa angustia y deterioro emocional en
un individuo (Cf.: Kayla Ruble. “"La OMS podiria retirar la transexualidad de la lista de enfermedades
mentales”. Vice News. Publicado el 29/7/2016).

22. En otras partes del mundo, como en Suecia y Espafia, por ejemplo, existen leyes de Identidad
de género (anteriores a la argentina), pero ambas solicitan, como minimo, un diagndstico médico.
En tanto que, a esta ley argentina, le siguieron otras similares en Dinamarca y Malta, promulgadas
en 2014 y 2015 respectivamente. Cf.: Manuela Castro. “’"Mama, me llamo Luana’: crénica sobre la
primera nena trans”. Diario Clarin. Buenos Aires. Publicado el 8/11/2016.

23. Cf.: Manuela Castro. “’"Mamd, me llamo Luana’: crénica sobre la primera nena trans”. Diario
Clarin. Buenos Aires. Publicado el 8/11/2016.

24. Cf.: Peter Prengaman. “Luana, la nifia trans argentina que es simbolo de la lucha por los de-
rechos de género”. Diario Los Andes. Mendoza. Publicado el 4/11/2015. Disponible en: http://
www.losandes.com.ar/article/la-nina-trans-luana-simbolo-internacional-de-la-lucha-por-los-dere-
chos-de-genero
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Sin embargo, Vera Gorali nos dice”® que ello no necesariamente tiene por
qué ser asi, y explica que la sexuacién que supone una eleccion del sujeto
por el lado masculino o femenino, esto es, la asuncién obligada de un sexo u
otro, hoy es cuestionada, por ejemplo, por algunos sujetos intersexuales. Se-
gun Gorali, es claro que nada, en la anatomia de un ser humano, determinaria
su destino sexual. Y sostiene que nuevas comunidades y asociaciones vieron la
luz fundadas en el rechazo al abuso de poder sobre sus organismos, que, con
alarmante frecuencia, contrariaron su conviccién mas intima en relacién al sexo
al cual pertenecen.

Tal es el caso, por ejemplo, de Cherryl Chase, fundadora de la Sociedad In-
tersexual Norteamericana. Aunque, en este punto, ya comenzamos a distinguir
entre el hecho de que una persona no se opere nunca en favor de un sexo de-
terminado, o el hecho de que no sea operado de nifio, pero si lo haga siendo
ya adulto o adolescente.?® En Argentina, la Comunidad Trans —que incluyé a
los intersexuales en sus filas—, aboga porque no se obligue al nifio intersex a
operarse, ya que este tipo de operaciones se consideran mutilantes; por lo que
proponen que se espere hasta que el individuo llegue a su adolescencia, para
que él mismo tome la decisién pertinente a su cuerpo.

Asi, Mauro Cabral —respaldado por la Comunidad Trans—, esgrime un plan-
teo intersex que refiere a la abolicién del “binarismo sexual”. Lo que implica
aceptar una diversidad sexual, que involucra variaciones y, en algunos casos,
incluso no pasar necesariamente por el Complejo de Edipo. Rechazando, de
este modo, lo que "antes” existia como una “normalizacién forzada”, ya que
no se tenia en cuenta —mientras que ahora si- por dénde pasa el deseo; puesto
que, en algunos casos, el deseo discurre por otro lado —coincidiendo Cabral,
en este punto, con lo dicho por Vera Gorali, cuando ésta afirma que el sexo
forma parte del proceso creativo mismo—.?

|II

Segun Jacques Lacan, efectivamente, el sentimiento general de reducirse
al cuerpo en su pura materialidad es una fuente de angustia. El ser hablante
necesita agregarle deseo a la pura necesidad corporal de subsistencia: esta
ligado al lenguaje —que se lo puede llamar “lenguaje del cuerpo”-, y esto lo
liga a la identidad.

25. Cf.: Vera Gorali. “"Reflexiones sobre la cuestion intersex” en Intersexo: una clinica de la ambi-
gliedad sexual. Grama. Buenos Aires. 2007. (pp. 9-61).

26. "Cheryl Chase, fundadora y dirigente de ISNA (Intersex Society of North America), cuestiona
los criterios de asignacion de sexo y propone postergar las operaciones [refiriéndose a las perso-
nas intersexuales], pues los pacientes no son los padres sino los hijos, y no se trata de ajustar éstos
a aquéllos. Su idea es que la identidad de género no es fragil y que la decisiéon debe ser dejada a
cada uno” (Vera Gorali. "Intersexo”. Diario Pdgina/12. Buenos Aires. Publicado el 28/6/2007. Dis-
ponible en: https://www.pagina12.com.ar/diario/psicologia/9-87256-2007-06-28.html). “Segin
Cheryl Chase, no es que haya malas intenciones en los médicos, sino que el problema radica en su
formacién: no se les ensefia a tratar la angustia sino a reparar cuerpos” (Vera Gorali. “Intersexo”.
Diario Pagina/12. Buenos Aires. Publicado el 28/6/2007).

27. Cf.: Vera Gorali. “"Reflexiones sobre la cuestion intersex” en Intersexo: una clinica de la ambi-
gliedad sexual. Grama. Buenos Aires. 2007. (pp. 9-61).
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Para Freud, el nifio es “un perverso polimorfo” que, tardiamente y tras un
complejo proceso de la pulsién, deviene hombre o mujer. Pero, en realidad,
también Freud acepta que no deviene hombre o mujer en estado puro, pues,
ni en lo biolégico ni en lo psicoldgico, existe ‘la masculinidad’ o ‘la feminidad’
absolutas —lo que Jung llamaria el “arquetipo complementario” del anima y el
adnimus—.% Para Freud, entonces, la anatomia tampoco marca el destino pul-
sional, puesto que, en el inconsciente, no existe la diferencia sexual, sino el
estado de “falico” o “castrado”.

Por lo que, a partir de lo dicho hasta aqui, nos encontramos en condiciones
de afirmar que el sexo es algo que se construye, que se va armando, discurrien-
do en el transitar de la vida, siendo siempre un proceso.

Pero, no puede dejar de tenerse en cuenta el hecho de que el cuerpo, en
muchas culturas, suele ser el sitio privilegiado para afirmar alli sus huellas, des-
de que los nifios son pequefios.?? De este modo, en determinadas culturas se
aceptan las modificaciones corporales —tales como deformaciones en los pies,
en nifias orientales; la ablacién clitoridiana, en paises musulmanes; la circunci-
sién ritual, entre los judios; asi como también los tatuajes, piercings, brandings,
etc., que van desde el simple hecho de perforar las orejas de la bebé recién
nacida para diferenciarla del varén hasta el fakirismo-. Todo lo cual implica una
serie de determinaciones corporales no consensuadas por el “propietario” de
ese cuerpo.®® Por lo que la pregunta que se hace Vera Gorali aqui es, entonces:
ihasta qué punto se puede abusar de un cuerpo dentro del marco de la lega-
lidad juridica?.’

Nosotros, siguiendo a Eric Laurent, decimos que hay que ser muy cauto y
prudente en la cuestién intersex. Y que lo que hay que hacer es acompanar a
este sujeto en todo su proceso, hasta que en la adolescencia decida sobre su
cuerpo ambiguo.

Entonces, nos surge una pregunta: ;cémo es posible que se rechace interve-
nir tempranamente en operaciones de reasignacion de sexo a sujetos con ge-

28. Animus alude, en la psicologia analitica de Carl Gustav Jung, a “las imagenes arquetipicas de
lo eterno masculino en el inconsciente de una mujer” (Murray Stein. El mapa del alma segin Jung.
Luciérnaga. Barcelona. 2004). Mientras que a lo femenino, en lo inconsciente colectivo de un hom-
bre, lo denomind con el nombre de dnima.

29. Cf.: Vera Gorali. “Reflexiones sobre la cuestién intersex” en Intersexo: una clinica de la ambi-
gliedad sexual. Grama. Buenos Aires. 2007. (pp. 9-61).

30. Lo que se conoce con el nombre de “Sexo vinculado al esquema corporal”, y que hace refe-
rencia a las peculiaridades del esquema corporal, a las cuales se asocia con una funcién genérica
discriminante -y tal vez Gtil para la identificacion y reconocimiento de cada uno de los sexos—,
que se encuentra influenciada por factores socioculturales (como usos, modas y costumbres) en
el esquema corporal que se tenga de cada uno de los sexos, en cada cultura. El sexo vinculado al
esquema corporal perfora la personalidad entera, configurando y modelando parcialmente al ser
personal. Por lo que esta dimension esta fuertemente asociada a la patologia del ‘esquema corpo-
ral’ y a la patologia de la ‘Identidad sexual’.

31. Cf.: Vera Gorali. "Reflexiones sobre la cuestién intersex” en Intersexo: una clinica de la ambi-
gliedad sexual. Grama. Buenos Aires. 2007. (pp. 9-61).
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nitales ambiguos por ser “mutilantes”, a pesar de que estos individuos sufran
bullying en lo social —ya que, si se discrimina a un gordo o a alguien que usa
anteojos, se comprende que lo hagan también con una malformacién sexual-?

Con lo que se nos plantea otra cuestion inquietante: jcémo es posible,
entonces, que se acepte modificar cuerpos por su deseo de ser femenino o
masculino, por lo que la persona “siente ser” (especialmente, en menores de
edad), sin que haya compromiso orgénico, e incluso lo promuevan; vy, por el
contrario, negarlo a los que si verdaderamente lo necesitarian —como los suje-
tos intersexuales—? Seria, entonces, una incoherencia o estariamos creando un
Novo Ordo socio-cultural.

Creemos que, ya que es efectivamente ético no discriminar a la comunidad
Trans, también lo es en el caso de los intersexuales; y esto Gltimo es alin mas
perentorio, ya que hablamos de malformaciones corporales orgénicas, y no
solo de sentirse diferente desde lo psiquico. Pero esto no obsta para que se
tenga prudencia en todos los casos, cautela, y se los acompafie a lo largo de
todo el proceso, que siempre sera traumatico. Prudencia que también indica
que, al tomar decisiones, sea por el analisis del caso por caso.

Segun Carlos Bergada, definir el sexo de un paciente con intersexualidad,
l6gicamente implica el estudio y toma de decisiones por parte de un Equipo
Interdisciplinario, cuyo objetivo sea buscar la mejor solucién para el futuro del
paciente, basandose en principios éticos y morales del ejercicio de la profesion.

De este modo, y dentro de un marco globalizante, podemos decir que la
identidad de la persona es el conjunto de elementos biolégicos, psicolégicos
y sociales que hacen al individuo un ser Unico de su especie.* Que luego
buscara la reconfirmacion de su identidad sexual (su ‘Sexo reconfirmado’), que
es un modo de expresar la coherente validez social de la conducta sexual del
adolescente en su medio, asi como la confirmacion de la deseabilidad social
de la imagen dada por él en lo relativo a su propio sexo.

3.- Consideraciones en torno a la realidad y sus rela-
ciones con la posibilidad

El educando de la angustia es educado por la posibilidad, y solamente el
educado por la posibilidad estd educado con arreglo a su infinitud. Por eso la
posibilidad es la mas pesada de las categorias. Es verdad que generalmente se
suele afirmar lo contrario, que la posibilidad es muy ligera y que la realidad es
muy pesada.* Soren Kierkegaard

32. Lo que se conoce como el ‘Sexo identificado’. Esto es, el conjunto de rasgos, actitudes, con-
ducta verbal y gestual, motivaciones, cédigos axiolégicos que, a lo largo del desarrollo psico-se-
xual, una persona ha ido encadenando e integrando como realidades predicables de su propio
sexo y, por tanto, como rasgos pertenecientes a su identidad de género.

33. Séren Kierkegaard. El concepto de la angustia. Libertador. Buenos Aires. 2006.
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Nos detendremos nuevamente, de un modo breve, en algunas considera-
ciones filosdficas, antes de poner de manifiesto nuestras conclusiones finales,
con el fin de que éstas puedan quedar un poco més esclarecidas.

La realidad concreta puede ser concebida en términos de actualidad. El
acto es la configuracién efectiva de todo un estado de cosas y constitutiva
del ser especifico de los entes. Tradicionalmente asociada con la esencia de
los objetos, determina intrinsecamente lo que son. Ahora bien, la actualidad,
la configuracion efectiva de la realidad, en un sentido diacrénico, puede con-
siderarse como constituida por un proceso de actualizaciéon. Esto es el pasaje
de la potencia al acto, o bien de la virtualidad a la realidad que todo cambio
conlleva. La actualizacién es, asi, un proceso que, partiendo de una configura-
cién efectiva precedente de una parcela de la realidad, colma uno de los tantos
estados de virtualidad extendidos por la realidad en el abanico etéreo de las

posibilidades.

Asociamos, entonces, el ser efectivo con la actualidad representada por una
estructuracién especifica, que determina el ser de las cosas de un modo con-
creto. De este modo, la actualidad puede entenderse tanto en un sentido local
como universal. Esto Ultimo quizés se comprenda un poco mas considerando
las aclaraciones del l6gico polaco Bochenski. Este nos dice que las configu-
raciones, las estructuras definidas que el hombre distingue en la realidad, no
son independientes unas de otras, sino que es mas que frecuente que, si una
configuracion existe, se dé también otra (en tanto que otras excluyen a las de-
mas). En un sentido mas amplio, podria concebirse la totalidad de lo existente
al modo de una configuracion global, cuya actualidad efectiva contiene en
si misma una multiplicidad de configuraciones localmente diferenciadas, que
guardan entre si relaciones de consistencia y adecuacién esencial a los princi-
pios nomoldgicos que rigen las condiciones de actualizaciéon que determinan
las posibles articulaciones diferenciales del universo.®*

De esta manera, el mundo —entendido como la totalidad de lo existente—,
hemos dicho, puede ser considerado al modo de una configuracién global que
contiene todas las configuraciones locales, integradas al conjunto en ordena-
miento esencial a las relaciones especificas que las definen. Es, asi, un com-
plejisimo entramado de relaciones, en cuyos intersticios pueden distinguirse
configuraciones parciales. Este multiple, por lo tanto, no representa algo asi
como una mera yuxtaposicion de elementos aislados, sino que se encuentra
integrado a la totalidad de acuerdo a principios que imponen condiciones ge-

34. "Las configuraciones (Sachverhalte) no son independientes unas de otras. Es méas que fre-
cuente que, si una configuracion existe, se dé otra también. El mundo puede ser pensado como
un conjunto de configuraciones. Més aun: el mundo es en si mismo una configuracién enorme,
desarrollada en sumo grado, en el que todo lo que es o puede ser, estd unido a lo demas por una
serie infinita de relaciones” (loseff Maria Bochenski. Los métodos actuales del pensamiento. Rialp.
Madrid. 1962).
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nerales de existencia, desarrollo y consistencia a los sucesos del universo.®®
Estas reglas, que constituyen las tramas en las cuales habra de desplegarse
el ser fenoménico (el ser que percibimos), restringen claramente las posibles
modalidades de aparicion y de insercién existencial de las realidades, tanto
parciales como universales. Es por ello que la realidad sera siempre limitada,
por el simple motivo de que, en principio —establecido esto de un modo muy
general y no exhaustivo—, se encuentra ordenada de acuerdo a determinados
principios que debe respetar:

1) En primer lugar, se encuentra sujeta a las condiciones formales impuestas
por la consistencia légica;

2) En segundo lugar, se encuentra sujeta a las condiciones materiales im-
puestas por las leyes naturales, que condicionan los modos concretos de con-
sistencia factica (efectiva);

3) En tercer lugar, se encuentra sujeta a las condiciones inherentes a los pro-
cesos de actualizacién, impuestas a los movimientos que originan un estado
actual. En estas condiciones podemos distinguir, principalmente, dos subtipos:

a) Exclusion temporal, dado que toda actualizacién presente impone la ex-
clusiéon de otras alternativas de actualizacion posibles;

b) Adecuacién a las condiciones de desenvolvimiento, e inexistencia de im-
pedimentos, del proceso.

En virtud de las consideraciones precedentes —establecidas, como dijimos,
de un modo preliminar, simplemente con fines ilustrativos—, es dado compren-
der, de una forma mucho més clara, el hecho de que la realidad nos ofrece
siempre un panorama muy limitado que, a pesar de su caracter concreto, no
parece nunca podernos colmar por entero. Y ello es asi porque la realidad
adviene a la consideraciéon del hombre solamente por uno de los horizontes
abiertos en la esfera infinita de la posibilidad. El hombre, sintesis de finito e
infinito, es también una sintesis de posible y necesidad, esto es, de realidad y

35. Este es el problema que claramente vio Leibniz y que intentd resolver con el concepto de
Composibilidad. Con respecto a este problema, incluimos las consideraciones de uno de los estu-
diosos més solventes del pensamiento de Leibniz, ya que, creemos, estas pueden llegar a resultar
por lo demas ilustrativas de la naturaleza de la problematica general que estamos planteando:
“Mientras que, por definicion, todas las posibilidades o esencias son compatibles entre si, y tien-
den a la existencia, las realidades o existencias que los realizan no son todas compatibles y no
pueden darse juntas, al menos en un mismo mundo. Ello explica por qué de la concebible infinidad
de mundos posibles, solamente exista un mundo real. Y es que de no ser asi, todo lo posible seria
real (un centauro o una sirena, pero también —lo que es mas grave- la realizacién de un acto y su no
realizacion), y bien sabemos que eso no sélo no es asi, que nuestro mundo no contiene todo lo que
podria o habria podido ser, sino que tampoco podria serlo (porque atentaria contra el ‘principio de
no-contradiccién’, es decir, contra la misma nocién de posibilidad)” (Jordi Terré. “El tltimo hombre
universal” en Leibniz. Vida, pensamiento y obra. Planeta DeAgostini. Madrid. 2008. (pp. 78-113)).
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virtualidad.*® El hombre respira en la atmdsfera de lo infinito, entrevista a través
de la posibilidad; regién ésta que parece tanto o mas ilimitada cuanto que no
se encuentra sujeta a las condiciones de consistencia impuestas a la realidad.

En este punto, nos sale al paso una objecién. Y es que —podria llegar a
decirsenos— debe existir, también en lo posible, alguna restriccion. Tradicional-
mente, se reconocié a las leyes l6gicas como estableciendo el margen abierto
a la posibilidad y, cabe suponer, no es en realidad un posible aquel que no
podria nunca llegarse a realizar. Esta objecién es justa y requiere detenernos
en algunas respuestas.

Lo cierto es que se puede (y debe) distinguir aqui la posibilidad concebida
en términos ontoldgicos, del posible psicolégico. Dejando de lado el proble-
ma de la posibilidad concebida en términos ontolégicos —de la que, de una
manera parcial, nos hemos ocupado, a través de Kierkegaard, en la primera
seccién de este trabajo—, es un hecho que, en la realidad, el hombre es capaz
de forjarse y recrear su subjetividad en varios posibles, subsistentes exclusiva-
mente en ella; los cuales, muchas veces, no respetan ninguna norma de con-
sistencia (sean éstas de naturaleza légica o factica). Este hecho, constatado por
todos, no es tan dificil de explicar, y dejamos las reflexiones a la consideracién
del lector interesado; aqui, la consignacién del hecho nos basta. La franja de lo
posible, de este modo, se ensancha alin mas y no tiene necesidad de respetar
ningun principio general de consistencia. Este tipo de posibles, como es natu-
ral, no podra nunca verse realizado.

El hombre no es solamente el creador de los posibles, sino también aquel
ser que, una vez esté conformado, es capaz de proyectarse y habitar idealmen-
te (y hasta extraviarse) en el plano de la posibilidad. Asi, la existencia del sujeto
se despliega en un plano factico (comin a los demas) y un plano privado (y
secundario). Cierta combinacién de estos elementos es claramente sana y no
entrafia la presencia de ningin elemento patolégico. Ahora bien, cuando la
proyeccioén ideal del yo en el posible crece en demasia, la efectividad concreta
del sujeto perdera en consistencia ontoldgica, pasando a desdibujarse en aras
de su proyeccioén ideal. Existe aqui una especie de escision o disociacién de
la realidad del individuo en un plano factico y concreto, y otro evanescente,
correspondiente a lo posible. Y es que el hombre, sintesis de finito e infinito
—como repetimos con Kierkegaard-, necesita de lo posible, como asi también

36. “Como se ha visto, este hecho proviene de la dialéctica. Frente a lo infinito, la finitud limita; de
algin modo, la necesidad tiene por papel retener en el campo de lo posible. El yo, como sintesis
de finito e infinito, es planteado primero, existe; luego, para devenir, se proyecta sobre la pantalla
de la imaginacién y esto le revela lo infinito de lo posible. El yo contiene tanto de posible como de
necesidad, pues es él mismo, pero también tiene que devenirlo. Es necesidad, puesto que es él
mismo, y posible, puesto que debe devenir” (Séren Kierkegaard. El tratado de la desesperacion.
Edicomunicaciéon. Barcelona. 1994).
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de la necesidad.’” Cuando alguno de estos elementos es echado en falta, so-
breviene una discordancia.3®

Reflexiones finales y conclusién

La filosofia libre de la época creadora se inaugurara con el sacrificio de una
filosofia cientifica generalizada, adaptada a los datos del mundo y diferenciada
seglin el mundo. Sacrificio de ninguna manera facil: supone, en efecto, una
gran libertad de espiritu, una evasion completa del edificio burgués y de la co-
lectividad burguesa, en nombre de un mundo diferente y de otra colectividad.
Es la renuncia a una filosofia confortable, la eleccion de todos los peligros del
conocimiento. El hombre suelta amarras de las costas que le parecian seguras.
Una filosofia de la creacién no puede ser sino la filosofia de quienes crean y re-
basan, mediante su acto creador, los limites del mundo dado. La filosofia de la
creacion supone la filosofia de la libertad, la filosofia de los liberados: no puede
ser una filosofia académica, estatista, burguesa. El filésofo libre, independiente
del “mundo”, es un individuo que no esté subordinado a nada. No podria estar
al servicio de un partido politico, la academia o los fines profesionales.®
Nicolas Berdiaev

Todas estas consideraciones, esbozadas en la seccidn anterior, muestran
muy bien su utilidad al considerar los casos de disforia de género. La disfo-
ria, como ya sabemos, representa una disociacién de la sexualidad psicolégica
respecto a la bioldgica. Con respecto a esta condicién, no entraremos en la
polémica acerca de su naturaleza y etiologia. Sea concebida en los términos
que fuere, el individuo que la padece se encuentra en una relacién particulary
especifica con ‘la posibilidad’; que es capaz, por si misma, de producir trastor-
nos y conflictos profundamente delicados.

En el tratamiento psicolégico del individuo afectado por disforia de género
pueden distinguirse dos grandes etapas en relacién a la eventualidad de una
intervencién quirdrgica. En primer lugar, tendremos la etapa previa a la opera-
cién. En esta instancia, una vez reconocida la disociacion, el posible (lo que la
persona podra ser luego de la operacién) crece y es capaz de invadirlo todo,

37. "No hay posibilidad de verse a si mismo en un espejo, sin conocerse ya, pues sino no es verse,
sino ver a alguien. Pero lo posible es un espejo extraordinario, el cual hay que usar con suma pru-
dencia. En efecto, puede decirse que es engafiador. Un yo que se mira en su propio posible no es
mas que cierto a medias; pues, en ese posible estd bien lejos atin de ser el mismo, o no lo es mas
que a medias. Todavia no puede saberse qué resolvera luego su necesidad. Lo posible hace como
el nifio que recibe una invitacién agradable y que la acepta de inmediato; queda por verse si los
padres le permitiran... y los padres desempenan el papel de la necesidad” (Séren Kierkegaard. El
tratado de la desesperacién. Edicomunicacién. Barcelona. 1994).

38. Con respecto al tratamiento de estas discordancias, remitimos al lector interesado a La en-
fermedad mortal —obra que también puede encontrarse publicada bajo el titulo de Tratado de la
desesperacién—, de Séren Kierkegaard.

39. Nicolas Berdiaev. El sentido de la creacién. Carlos Lohlé. Buenos Aires. 1978.
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porque corresponde a una tendencia esponténea del alma y, en ese plano
ideal, no encuentra trabas. El posible del acuerdo fisico y psicolégico adquiere
una posicion ambigua toda vez que no se trata tanto de un bien a adquirir,
cuanto de un acuerdo del que el individuo se siente inmerecidamente despo-
jado. Nuestro sujeto se extiende, por lo tanto, hacia el futuro y en ese futuro
cifra el sentido de una realizacién mas plena, o bien la pieza maestra sin la cual
no habra de colmarse nunca a si mismo.

Quien més, quién menos, todos conocemos la experiencia de proyectar en
un futuro posible una importancia sustantiva, que la realidad no podria nunca
llenar. Considérense las circunstancias de nuestras biografias: siempre hay un
momento en que, creemos, nos falta algo y, en el conjunto de esos “algo”,
especialmente una cosa. Sea este algo asociado con la vida social, el estu-
dio, el trabajo, la familia, el dinero, reconocimiento profesional, tiempo, etc.,
toda nuestra vida parece una extensién hacia ese algo que, al mismo tiempo,
nos provee de fuerza para desarrollarnos. Pero, no obstante nuestras ilusiones,
cuando lo alcanzamos, la realidad se nos presenta de una forma distinta a lo
proyectado, por el simple motivo de que la posibilidad no puede nunca col-
marse.

Ahora bien, si es natural que, de un modo u otro, nos suceda esto en el cur-
so de nuestras vidas, asociado a circunstancias y condiciones externas de que
carezcamos, se comprende que esta proyeccion significativa se intensifique al
tratarse de algo tan intimo y constitutivo como el ser del propio cuerpo. En el
caso del sujeto que presenta la condicién de disforia de género, puede darse
el caso de que modele con su deseo y forje en su representacion el posible
de su ser, una vez llevado a cabo el cambio anhelado. El sujeto juega con la
imagen de este deseo, lo anticipa en su realidad y se proyecta en su interior
con un impetu tal que solamente un tenue velo separa el &mbito de la posi-
bilidad y de la realidad. Entonces, claramente, sobreviene la reaccién sobre
la realidad, esa perenne fuente de imposibilidad, y se desea derribarla a toda
costa. Alli se encuentra, a no dudarlo, la fuente o la raiz de todo el mal, o bien
al menos una parte suya se empefia en convencerse de ello. Esta posibilidad y
esta duda engendran una nada que cobija una angustia que observa fijamente
al sujeto; pero que éste, a su vez, no tiene intenciones ni fuerza de reconocer
en toda su intensidad. En este punto, el malestar general, una vez infectado
por la angustia, adquiere un grado alin mas penoso como esencial constitutivo
de su actualidad vivida.

Esta angustia es engendrada por el presentimiento de que la posibilidad no
puede detenerse. La libertad que es el hombre engendra en si misma la posibi-
lidad, de modo que el hombre es posibilidad siempre, horizonte perennemen-
te abierto a la actualidad del individuo: la posibilidad no se cierra nunca. De
este modo es que la posibilidad engendra una imposibilidad. El individuo no
puede agotar nunca la posibilidad, no es capaz de alcanzar un estado acabado
de plenitud en una totalidad en que pueda encerrarse, descansar en si mismo,
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y reconocerse de un modo definitivo con un “esto soy Yo".%

Nuestra vida no puede cerrarse, la posibilidad no puede colmarse. La posi-
bilidad es ilimitada y, por lo tanto, ninguna realidad puede agotarla. En toda
posibilidad proyectada con intensidad, aunque sea la Unica que se quiera con-
templar, aunque se la edifique con la sustancia de nuestro deseo de un modo
tan luminoso y tangible que la realidad misma oscurezca, se alberga la angus-
tia. Y es que esa posibilidad es considerada, por el sujeto, al modo de una
realidad arrebatada; y esa posibilidad navega en el océano de la nada, que no
puede sino provocar angustia. Esto el sujeto puede o no reconocerlo, pero es
tarea del profesional médico y psicolégico competente adquirir conciencia de
que, en virtud de la flexibilidad caracteristica de la posibilidad, es l6gico que
estos fenébmenos se verifiquen.

En un segundo momento, podemos considerar a nuestro individuo una vez
que el proceso quirlrgico se ha verificado y la realidad se ha configurado de
un modo diverso: hela aqui transformada de un modo tangible. Pero, una vez
atravesado el sendero oscuro y angustiante de lo posible, jqué fenémenos
cabe esperar? En este trabajo, claramente nos interesa poner en evidencia
los posibles conflictos suscitados en derredor de la categoria estudiada y que
pueden ser de interés para el profesional psicolégico. En términos puramente
especulativos, cabe esperar que la virtualidad proyectada con tanta potencia
e intensidad, una vez vivida y experimentada en la realidad, produzca un sen-
timiento de frustracion. El fundamento de este sentimiento es la despropor-
cién existente entre la virtualidad y la actualidad, entre el posible proyectado
(fiel a la idealidad) y la presencia de una realidad, siempre limitada. El posible
proyectado por el sujeto no debe acatar una norma distinta a la fuerza de la
imaginacién que la conforma.*' Por ello, este posible es apto para revestir una
significacién infinita, es capaz de abarcarlo todo; y la realidad, como ya se

40. Este hecho es ilustrado magistralmente por Fatone, en uno de sus estudios donde desarrolla
este tdpico tan fundamental para el pensamiento existencial: “El hombre es posibilidad siempre.
No se cierra nunca para lograr una totalidad en la que pueda descansar y decirse a si mismo: ‘esto
soy'. Siempre es posible el nuevo acto que dé a la vida de ese hombre otro sentido que el que has-
ta entonces parecia tener, y que nos lo muestre como siendo otra cosa. Si fuese posible ‘trazar la
raya’, como decia Kierkegaard —esa raya que en las sumas permite obtener el "total’- seria posible
decir: ‘esto soy’. Pero esa raya —la raya de la muerte— esta ya fuera de nuestra vida. No he de ser yo
quien haga la suma: no he de ser yo quien, ante el dltimo de mis actos, diga: ‘esto soy’” (Vicente
Fatone. Introduccién al Existencialismo. Columba. Buenos Aires. 1973).

41. "Es cierto que lo imaginario se debe ante todo a la imaginacién; pero ésta ligase a su vez al
sentimiento, al conocimiento, a la voluntad, y asi se puede tener un sentimiento, un conocimiento,
un querer imaginarios. La imaginacion, en general, es agente de la infinitacién: no es una facultad
como las otras..., sino que, por asi decirlo, es su Proteo. Lo que hay de sentimiento, conocimiento
y voluntad en el hombre, depende en Ultima instancia de lo que hay en su imaginacién, es decir,
de la manera con que todas sus facultades se reflejan, proyectandose en la imaginacién. Ella es la
reflexién que crea el infinito, por lo cual el viejo Fichte tenia razén cuando colocaba en ella, incluso
para el conocimiento, la fuente de las categorias. Asi como lo es el yo, la imaginacién también es
reflexion y reproduce al yo, y reproduciéndolo, crea lo posible del yo y su intensidad es lo posible
de intensidad del yo” (Séren Kierkegaard, Tratado de la desesperacién. Edicomunicacién. Barce-
lona. 1994).
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dijo, solamente una porcién por demas estrecha. Esta desproporcién, una vez
reconocida, es capaz de suscitar una profunda frustracién, agravada por la fra-
gilidad y la inseguridad inherente a lo novedoso de la situacién. El individuo,
frustrado, se topa nuevamente con la posibilidad, que avanza siempre conco-
mitante con la actualidad. La realidad proyectada fallé, toda vez que se mostrd
incapaz de detener alli el curso de su historia.

La frustracion, por lo demas, produce una especie de substraccion de la
fuerza vital, dado que, por un lado, el sujeto descree de los posibles y, por
el otro, el individuo ante todo respira en la atmdsfera de un posible revesti-
do de una significacién infinita; posible tanto tiempo anhelado y que parecia
oscurecer todos los otros, una vez actualizado, ante él naturalmente las otras
posibilidades y el ambito de la posibilidad misma pueden llegar a aparecer
desprovistos de todo valor. Es asi como el individuo, anteriormente absorbido
en el ambito de lo posible, es arrojado de esa atmdsfera ideal a la esfera con-
creta del reducto de su imperfecta realidad. En este punto, la conciencia de la
discordancia se agudiza y, si el individuo no es capaz de encontrar un nuevo
posible en el que proyectar su interés vital, su anterior angustia se trueca en
desesperanza y desesperacion. En este Ultimo caso, la desesperaciéon que no
encuentra esperanza ni posibilidad en qué respirar puede dar lugar a conduc-
tas claramente autodestructivas.*

Serfa ingenuo pretender que estas descripciones psicolégicas apuntan a
realidades necesarias. Los fendmenos humanos se encuentran sujetos a infini-
dad de alternativas y contingencias; conjuntamente, el individuo es el lugar de
entrecruzamiento de gran cantidad de tendencias y condicionamientos, que
se entrelazan y son reelaborados en virtud de la especificidad de las propias
disposiciones y la particularidad de la propia historia. Por lo pronto, nuestras
consideraciones no representan otra cosa que el desarrollo conceptual de po-
sibilidades abiertas de un modo privilegiado a individuos que, en virtud de la
particular y especifica condicién de su realidad en relacién con la virtualidad,
pueden llegar a encontrarlas presentes en ellos, aunque expresadas en gra-
do diverso. Pero, ademas, estas consideraciones nos permiten extraer algunas
consecuencias tedricas de interés practico.

En primer lugar, podemos concluir, como es natural, que es necesario acom-

42. En caso contrario, puede concebirse que el sujeto encuentra una fuga en la representacion de
una nueva posibilidad de proyeccién vital (posibilidad que, muchas veces, tiene un fundamento de
justicia, ya que se funda en defectos de la realidad) y en la certeza de que existe un punto externo
de la realidad que impide que se verifique de un modo pleno la efectividad de la esperanza tanto
tiempo acariciada con una ternura infinita. Vemos aqui formarse, con un desarrollo l6gico y con
un fundamento muchas veces certero, un fervor militante que, a la postre, empequefiece siempre
el radio de la conciencia, al tiempo que constrifie la inteligencia. Por lo demas, ese nuevo posible
ofrece un punto de fuga, donde la personalidad, de una forma u otra, puede desarrollarse, encon-
trar satisfaccién en la necesidad de contacto social, contacto que puede ser estrechado en el calor
de la representacién de la unién en favor de un ideal justo, y bajo la mirada puesta en la posibilidad
siempre abierta (es decir, cuyas huellas pueden seguirse hasta el fin de los dias) de una lucha en
pos de la transformacién social.
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pafiar al paciente, otorgarle comprensién y calor humano. También es conve-
niente, de distintas formas y tal como la situacién lo permita, prevenir y orien-
tarlo del mejor modo para evitar, en el mayor grado posible, estas situaciones
de conflicto que, por la naturaleza de su condicién, son necesariamente muy
intensas. Esto supone la necesidad de un acompafiamiento personalizado, que
atienda a las condiciones individuales, disposiciones, intereses y preferencias
de cada persona, que reconozca su fondo humano y que trabaje en la construc-
cién de una perspectiva vital mas amplia. Ganando en amplitud y riqueza vital,
pueden llegar a atenuarse de un modo significativo los sufrimientos suscitados
por los conflictos indicados. Hemos dicho que este acompafamiento debe ser
personalizado, lo que no implica descuidar la posibilidad de un abordaje inter-
disciplinar; no obstante ello, éste por si mismo resultara incapaz de mostrarse
operativo si no se relinen otros requisitos minimos de competencia profesional.
El intercambio interdisciplinar resultara ineficaz si no se realiza sobre una base
comun, que conforme las bases de condicién de posibilidad de una comunica-
cién y comprension real.

De este modo, como una segunda conclusién, y quizds mucho mas dificil
de llevar a la practica que la anterior, podremos sugerir la necesidad de contar
con profesionales realmente formados. Pero, pretender que la formacién se
resuelve con el agregado en la curricula de algunos Cursos o la concurrencia
a algunos Talleres representa una ilusién y un absurdo. Formacién es lo que
necesitamos; y no simple educacién, vélida para &mbitos técnicos y operativos.
La medicina y la psicologia no deben descuidar el factor humano, a riesgo de
desnaturalizar su esfera disciplinar. La formacién, por su parte, no es meramen-
te intelectual, es intrinseca, modela al hombre en su integridad y en la totali-
dad de sus disposiciones y facultades psiquicas. Se trata, finalmente, de lograr
suficiente amplitud y profundidad, ya que deben enfrentarse a un contexto
agudamente transformado, que requiere, ante todo, sutileza en la percepcion
y suma flexibilidad. El profesional debe aprender a distinguir y a manejarse
con la categoria de la posibilidad, sondeando las regiones mas recénditas y
enmarafiadas en la amplitud de toda su ambigliedad. Recién entonces com-
prendera algo de la angustia, y con ello de las profundidades existenciales del
ser humano. La posibilidad es la mas pesada de las categorias, eso lo sabe-
mos. Sabemos, también, que ciencias de hechos generan hombres de hechos.
Pero, aqui, la realidad contiene inconmensurablemente mas que la actualidad:
contiene al ser inasible, etéreo, pero que atenaza con la firmeza del hierro,
con la consistencia de un ser ambiguo y potente, que es capaz de esclavizar
o liberar, de revivir o de matar, como es la posibilidad. Lo posible solo puede
ser comprendido bajo la luz de lo universal. Esto requiere la presencia de una
concepcién amplia, sin prejuicios y sin encasillamientos doctrinales ni restric-
ciones dogmaticas, en comunicacién con el universo estrecho —y cada vez mas
estrechado- del orbe cientifico.

Como nos sefala Bochenski, en este tiempo en que el saber estad especia-
lizado mucho mas que en cualquier otro momento de la historia, nos es de
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urgente necesidad una tal filosofia mas amplia que nos ponga en contacto
con lo universal, sin el cual las consideraciones teéricas no podran mas que
cercenar la realidad. El ser humano y el universo son pasibles de ser abordados
bajo una multiplicidad de perspectivas, pero en si mismos representan un todo
indivisible y una realidad integral. Esta filosofia es hoy tanto o mas necesaria
en cuanto que, palpablemente y de un modo por demas significativo (y, segun
las consideraciones del légico polaco, quizds como nunca), la humanidad se
entrega hoy nuevamente en poder de fuerzas irracionales y se abandona a
instintos salvajes. Potencias parciales se apoderan del conjunto y funciones
fragmentarias desnaturalizan la finalidad mas sublime de la racionalidad, que
es enlazar cognoscitivamente con el todo, fuera del cual ésta pierde su dimen-
sidon mas sustantiva y universal. El saber y la razén, desde distintas esferas de
actividad, dogmas e ideologias, son amenazados; y con ellos lo humano, la
misma existencia del hombre, parece hallarse en riesgo, como nunca antes en
la historia, bajo el dominio de un mundo tecnificado. Y, asi las cosas, solamente
una auténtica filosofia, la filosofia libre de la época creadora, que se entregue
de lleno a este quehacer, puede servirnos de ayuda.®
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Introducao

A obesidade infantil € uma doenga cronica ndo transmissivel,complexa, que
vem atingindo milhdes de criangas no mundo todo, ganhando destaque no
cenério epidemiolégico mundial uma vez que se tornou um dos maiores pro-
blemas de satde publica da atualidade (SILVA, 2011). E caracterizada pelo acu-
mulo anormal ou excessivo de tecido adiposo no organismo, principalmente
na regido abdominal, e pode levar a um comprometimento da satide por estar,
ainda, relacionada com diversas outras patologias a curto e longo prazo, como
diabetes, hipertensao arterial e outras doengas metabdlicas, além de distir-
bios psicossociais como depressao e transtornos de ansiedade. Considerando
sua complexidade, a obesidade é uma doenga que tem sua causa enraizada
em diferentes fatores, entre os quais estd o metabdlico, social, cultural e poli-
tico, por exemplo, estando a maioria deles relacionados a alimentagédo e aos
habitos alimentares (Barbieri E Mello, 2012).

Desde a Segunda Guerra Mundial, o panorama do sistema agroalimentar
do mundo tem sofrido modificacdes, sendo estas mudancas relacionadas a
industrializagdo dos processos de produgdo. Esta época foi o inicio de uma
mudanga alimentar global, caracterizada pela substituicdo de refei¢cdes feitas
com ingredientes culinarios por produtos alimenticios ultraprocessados, feitos
a base de ingredientes predominantemente sintéticos.
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Desde entdo, diversos paises tém passado por transigdes nutricionais e
mudangas nos habitos de vida, promovidas por esta mudanga agroindustrial,
como aumento da ingestdo de alimentos ultra-processados ricos em gordura
saturada, aglcares e sal, resultando em habitos alimentares inadequados de
suas populagdes, realidade esta que tem impactado o padrédo de salde das
mesmas (Silva, 2011; Machado, et al, 2016).

Junto ao sistema agroalimentar, a industrializagdo da sociedade promoveu
mudangas nas cidades e nos costumes diérios da populagdo, interferindo na
locomocgao e nas préticas de atividades que promoviam gasto energético. Os
habitos alimentares modificados, combinados a fatores como a reducdo das
atividades fisicas espontaneas e/ou de lazer e predominio da vida sedentaria,
propiciam a redugdo do gasto energético e podem facilitam o aumento da
obesidade na populagéo (Silva, 2011; Machado, et al, 2016).

O aumento de peso tem sido associado a uma série de fatores, estando
entre eles este aumento do consumo de alimentos industrializados e proces-
sados, promovido essencialmente pelo avanco da industrializagdo, da urbani-
zacdo, da globalizacdo e de alteragdes na sociedade de consumo (Proenca,
2010; Fonseca Et Al, 2011; Moraes, 2014). A grande disponibilidade de produ-
tos ultra-processados e a facilidade de acesso aos mesmos tem relagdo direta
ndo sé com o aparecimento destes produtos, mas também com a forma de
distribuicdo e exposicdo dos mesmos (Moraes, 2014; Machado, et al, 2016).
Empresas de alimentos tém adotado grandes estratégias de marketing para
expor e vender produtos industrializados, utilizando-se de meios ludicos, fan-
tasia, personagens e cores, independente da qualidade e dos riscos que es-
tes produtos podem gerar nos consumidores. Entre criangas e adolescentes
a midia é considerada um meio influente e um grande fator de risco para o
desenvolvimento de obesidade devido ao seu poder de persuasdo através dos
produtos veiculados (Serra E Santos, 2003; Soares E Petroski, 2003; Carvalho
E Tamasia, 2016).

Vérios sdo os autores que referenciam que a exposicdo excessiva a midia te-
levisiva, considerada uma das maiores fontes de informacéo e entretenimento
de lazer para a maioria da populagdo, parece ser um indicador de aumento
nos riscos a saude, uma vez que o efeito dos comerciais televisivos no com-
portamento alimentar tem mostrado que o fato de assistir a televisdo esta di-
retamente relacionado com os pedidos, compras e consumo de alimentos que
sdo por ela veiculados (Taras Et Al., 1989; Hitchings E Moynihan, 1998; Dietz E
Strasburger, 1991; Bence E Scheibe, 1988 Apud Mattos, 2010).

O marketing televisivo ndo busca desenvolver a capacidade intelectual dos
telespectadores, mas pretende mudar ou reforcar comportamentos fazendo
uso da satisfacdo dos desejos e vontades do consumidor. No contexto alimen-
tar, usa da incorporagdo de valores para que essas escolhas sejam condicio-
nadas. As propagandas funcionam como dispositivos capazes de sensibilizar
seus telespectadores para um conteldo estruturado de forma intencional. O
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objetivo das mensagens emitidas € gerar ou modificar habitos e costumes dos
telespectadores de forma que sejam a favor da mensagem intencionalmente
divulgada, comprometendo diretamente nas escolhas alimentares e na salide
dos mesmos, caso houver escolha por alimentos com alta densidade caldrica,
ricos em sédio, gordura saturada, trans e agucar, por exemplo, promovendo
inseguranga alimentar e gerando possivel violagdo do Direito Humano a Ali-
mentagdo Adequada (Heed Et Al, 1995 Apud Moraes, 2014).

Objetivo: O objetivo do trabalho foi verificar a influéncia de propagandas e
de seus discursos publicitarios na violagdo do Direito Humano a Alimentagao
Adequada (DHAA), em uma perspectiva bioética, a partir da identificagdo da
qualidade dos alimentos veiculados na televisdo brasileira.

Metodologia: Esta pesquisa consiste em estudo observacional, exploraté-
rio, analitico e descritivo, dividido em dois momentos principais. O primeiro
deles referente a gravacdo de contelido midiatico televisivo de trés canais de
televisdo brasileira: um canal aberto cuja programacéao é voltada mais para o
publico adulto (emissora A), um canal aberto cuja programagédo é mista e vol-
ta-se também para o publico infantil (emissora B), e um de canal fechado volta-
do especificamente para o publico infantil (emissora C). Cada canal foi gravado
durante uma semana completa, sendo dias consecutivos: cinco (5) dias de se-
mana (segunda-feira, terca feira, quarta-feira, quinta-feira, sextafeira) e dois (2)
dias em finais de semana (sdbado e domingo), durante 16 horas/dia, das 8:00
da manhé até as 24:00 da noite (sendo definidos nesta pesquisa como turno
1 o horério das 8:00 as12:00 horas; como turno 2 o horéario das 12:00 as16:00
horas; e como turno 3, o horério entre 16:00 e 20:00 horas; e como turno 4, o
horario entre 20:00 e 24:00 horas), num total de 112h/emissora. Apds o perio-
do de gravagdo, apenas as propagandas de alimentos que estavam entre os
intervalos da programacao das emissoras foram categorizadas para a anélise,
excluindo todos os outros grupos de propagandas veiculadas. De todas as
propagandas de alimentos veiculadas, foi realizada uma anélise audiovisual cri-
teriosa para identificagdo de determinadas caracteristicas e informagées como
data, dia da semana, turno, nome do alimento e grupo alimentar referente,
que foram determinados de acordo com a predominéncia dos alimentos vei-
culados na gravacgéo, e estdo expostos no quadro 1. Todos estes dados foram
tabulados, organizados e analisados também no programa Microsoft Office.

Com relagdo a cada alimento divulgado e quantificado, foi realizada a clas-
sificagdo de gordura total, gordura saturada, gordura trans, sédio, fibras e
agucares para formulagdo do chamado Traffic Light Labelling, ou “Semaforo
Nutricional”, baseado na adaptagdo da proposta criada no Reino Unido pela
Food Standards Agency (FSA). Essa técnica ¢é utilizada para compreensao sim-
ples da composigao dos alimentos em porgdes de 100 g (quando o alimento
é sélido) ou 100 ml (quando o alimento é liquido), a partir da analogia com as
cores do seméforo: “sinal” vermelho, quando ha algum nutriente em excesso,
“sinal amarelo”, quando em quantidade média, e sinal “verde”, quando algum
nutriente se apresenta em pouca quantidade, e dessa forma indicar a concen-
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tracdo de determinados ingredientes nos produtos (Longo-Silva et al. 2010).

Os pontos de corte utilizados para a formulagdo do Seméforo Nutricional (ta-
bela 1) foram adaptados de acordo com as recomendagdes vigentes no Brasil a
partir de normas da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA). Para os
ingredientes sem normatizagdo, foi mantida a classificagao utilizada pela FSA.

Os pontos de corte para classificagdo do seméforo nutricional servem para
presenga das substancias analisadas em por¢des de 100 g para alimentos séli-
dos e 100 ml para alimentos liquidos (Longo-Silva et al. 2010).

Para gordura total, gordura saturada e aglcar, a cor verde se refere a pre-
sencga destes itens nos alimentos, mas em quantidades inferiores aos estabele-
cidos pela ANVISA, equivalente aos valores expostos na tabela 1. Quantidades
média e excessiva dos mesmos nutrientes ndo sao estabelecidas por normas
brasileiras, e por isso os pontos de corte para a cor amarela e vermelho foram
mantidas tal como na FSA. Para gordura trans ndo existe recomendacéo de
nivel seguro de ingestdo, e por isso apenas a auséncia na porgdo (0g) pode ser
identificada com a cor verde do seméforo. Como medida de seguranga, a cor
amarela indica a presencga de até 50% do limite maximo permitido pela Orga-
nizagdo Mundial da Saude (até 1g de gordura trans) e a cor vermelha indica o
excesso desta quantidade (>1g).

O sédio, segundo Longo-Silva et al. (2010), é classificado na cor verde quan-
do possui muito baixa quantidade, na cor amarela quando possui baixa quan-
tidade, e na cor vermelha quando o ingrediente supera o limite de 120mg em
100 g do produto, conforme exposto na tabela 1.

A presenca de fibras nos alimentos também é classificada e seus limites tam-
bém seguem normas da ANVISA: se estabelece que a cor verde do semaforo
represente “altos teores” de fibra nas porgdes dos alimentos; a cor amarela
indique que o alimento é “fonte” do ingrediente; e a cor vermelha quando os
valores de fibra estdo abaixo de 3g em alimentos sélidos e abaixo de 1,5g em
alimentos liquidos (Longo-Silva et al. 2010).

Para anélise quantitativa dos ingredientes e posterior formulagdo do sema-
foro nutricional, todos os valores foram consultados nas préprias embalagens
— fisica ou virtual — dos alimentos veiculados pelas propagandas, e quando néo
encontradas, por auséncia de informacao nas préprias embalagens, os valores
foram consultados na Tabela de Anélise da Composigado dos Alimentos (TACO).

Os dados coletados foram posteriormente analisados estatisticamente por
meio dos programas ANOVA e Tukey.

Resultados e discussao: Nas emissoras A e B, houve variagdo muito grande
com relagdo aos grupos alimentares veiculados, estando presentes todos os
grupos durante suas programagdes. A emissora C, no entanto, veiculou apenas
alimentos dos grupos cereais e paes, laticinios e frutas, seguindo um padrao
bastante diverso das outras duas emissoras analisadas.
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Cada um dos alimentos veiculados nas propagandas foi analisado de acordo
com os ingredientes de sua composi¢do nutricional e classificados através do
semaforo nutricional (Longo-Silva et al. 2010), como observado na tabela 1.

Com relagdo a presenga de gordura total e a gordura saturada nos alimentos
veiculados pelas emissoras pesquisadas, a maioria das divulgagdes possuem
quantidade de gordura total e de gordura saturada muito acima do que ¢é re-
comendado para consumo, de acordo com os valores preconizados pela AN-
VISA (menor ou igual a 3g para alimentos sélidos e menos ou igual 1,5g para
alimentos liquidos para gordura total, e menor ou igual 1,5g e menor ou igual a
0,75 para alimentos liquidos para gordura saturada). No Brasil, a inadequagéao
do consumo de gordura saturada, representado pela ingestdo acima de 7%
do consumo total de energia foi de 82% da populagédo brasileira (Brasil, 2010).

A presenca de gordura trans nos alimentos divulgados pela midia foi consi-
derada adequada. Alguns alimentos dos grupos carnes e ovos, e gordura, no
entanto, possuem quantidades muito altas do mesmo nutriente (cor vermelha),
indicando prejuizos quando consumidos em excesso e, portanto, quando vei-
culados pelas emissoras.

Os efeitos da gordura trans no campo da salde e da nutrigdo tem sido tema
de muitas pesquisas no mundo todo, pois estes efeitos ainda se mostram in-
completos e rodeados de incertezas. Com a mudanga dos hébitos alimentares
da sociedade moderna, novos alimentos industrializados ganharam maior re-
levancia no mercado alimenticio, justificando maior uso de tal gordura nestes
alimentos, uma vez que ele é utilizado pois é menos suscetivel a degradagao
oxidativa, permitindo maior tempo de prateleira, aumentando seu prazo de
validade, acentuando o sabor e a textura, e consequentemente deixando o ali-
mento mais crocante e apetitoso (Corréa, 2008). No entanto, é um ingrediente
prejudicial a saide quando consumido demasiadamente, pois aumentam os
niveis de triglicerideos e de colesterol LDL (lipoproteina de baixa densidade)
e reduzem o HDL (lipoproteina de alta densidade), sendo fator de risco im-
portante para doenga coronariana e aumento do risco de diabetes, além de
induzir o desenvolvimento de doencas inflamatérias (Corréa, 2008).

A gordura trans é um ingrediente que pode ser encontrado em laticinios
e alimentos fonte de gorduras, no entanto, é principalmente nos alimentos
industrializados que estd mais presente (Corréa, 2008). A ANVISA, no ano de
2003, decretou como obrigatdria a especificagdo de gordura trans nos rétulos
de alimentos e bebidas por meio da Resolugdo RDC 360 de 2003, podendo
ser divulgados como “zero trans” os alimentos que apresentem teores meno-
res ou igual a 0,2g/porgédo. Considerando, no entanto, as estratégias de pro-
mocédo de salde da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) que estabelecem
a eliminagdo do consumo deste ingrediente (Hissanaga, 2012), é importante
uma atengdo criteriosa quanto a possivel falta de fiscalizagdo dessa obrigato-
riedade, e/ou a presenca “mascarada” deste ingrediente quando ausente no
rétulo nutricional. O “zero trans” pode passar a falsa ideia de que o alimento é
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livre do ingrediente e induzir um consumo sem consentimento do ingrediente,
significativamente prejudicial a satide dos individuos, em especial das criangas
(Hissanaga, 2012).

Com relagdo a presencga de sodio nos alimentos veiculados pela midia, foi
nos alimentos veiculados classificados nos grupos de lanches e laticinios que
se percebeu a maior quantidade de itens com niveis acima do recomendado
pela ANVISA (maior que 120mg para 100 g para alimentos sélidos e 100 ml
para alimentos liquidos). J& os alimentos pertencentes aos grupos de carnes
e ovos e de doces, foram classificados em sua maioria na cor amarela, pela
analise do seméforo. Segundo dados da POF (2008-2009), a ingestdo excessi-
va de sédio, que é muito mais prevalente nas areas urbanas do que nas éreas
rurais, é presente em 83% dos meninos entre 10 e 13 anos de idade, indicando
consumo preocupante nesta faixa etaria, e que pode ser reflexo do consumo
destes alimentos encontrados nos anuncios.

A hipertensdo arterial, principal patologia associada ao consumo excessivo
de sédio, tem inicio na infdncia com o condicionante de habitos alimentares
familiares. As criangas adquirem o gosto pelo sal conforme consomem diaria-
mente ao longo do tempo, e o ingrediente estad presente em grandes quan-
tidades em alimentos industrializados. A veiculacdo destes alimentos, influen-
ciando ndo so6 diretamente as criangas, mas também os pais de forma indireta,
pode ser fator de risco para o aumento dos indices desta doenga no publico
infantil (Costa E Machado, 2010).

Ja como fontes de fibras, todos os alimentos veiculados pelas emissoras se
mostram inadequados, indicando que suas quantidades se apresentam inferio-
res as recomendacgdes. Portanto, todos os alimentos veiculados pela midia e
analisados neste estudo ndo contribuem para a oferta de fibras aos consumi-
dores, resultado que justifica, em partes, o consumo inadequado de fibras pela
populacdo brasileira, que é representado por 68% (Brasil, 2010).

Com relagdo a quantidade de aglicar presente nos alimentos veiculados,
todos os alimentos classificados como parte do grupo dos doces, lanches e le-
guminosas apresentaram quantidades de agticar acima do que seria recomen-
dado (menor ou igual a 5g para alimentos sélidos e menor ou igual a 2,5g para
alimentos liquidos) pela tabela de referéncia de Longo-Silva e colaboradores
(2010), assim como a maioria dos alimentos do grupo de cereais e paes, frutas
e laticinios.

A tendéncia do aumento do consumo de alimentos ricos em agucares € mo-
tivo de preocupacédo. A dieta de criangas, e principalmente de adolescentes,
consiste basicamente em alimentos com altos teores de carboidratos refina-
dos, e com excesso importante de aglcares. Em um periodo de 20 anos no
Brasil, o consumo de bebidas gaseificadas como o refrigerante teve um au-
mento superior a 490%, sendo um dos principais alimentos responsaveis pelo
aumento da ingestdo energética na populagédo do pais (CARMO et al. 2006).
De acordo com dados da POF (2008-2009), o consumo de biscoitos rechea-
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dos, sanduiches, refrescos e refrigerantes é extremamente maior em criangas
quando comparado com o consumo entre os adultos e idosos. E o consumo
excessivo desta substancia estava presente em 61% da populagao brasileira.

Embora a pesquisa ndo tenha abordado a presenca de outros tantos ingre-
dientes e/ou substancias que compdem os alimentos, faz-se importante aqui
a reflexdo sobre a determinacdo da qualidade dos alimentos estudados com a
presenca de aditivos quimicos e alguns processamentos que podem induzir a
formagao de substancias prejudiciais ao organismo.

Muitos dos produtos encontrados nas propagandas analisadas passam por
diferentes processamentos industriais, nem sempre favoraveis a sua qualida-
de nutricional. Processos de defumacdo, que formam compostos toxicos, e
a desidratagdo de alimentos que, com o objetivo de barrar a proliferagdo de
microrganismos, tornam os produtos suscetiveis a oxidagdo pela concentragéo
de metais e pela formacédo de radicais livres, sdo alguns dos exemplos encon-
trados. Alimentos termicamente processados também geram diferentes subs-
tancias que podem causar implicagcdes com relacdo a diabetes e a insuficiéncia
renal, e este € um dos processos mais utilizados pela indUstria alimenticia na
atualidade. Para conseguir modificar caracteristicas fisicas e textura, muitas
industrias utilizam também processos de hidrogenagado que, como resultado,
formam gordura trans, extremamente perigosa para a saide, como ja aborda-
do anteriormente. Em grandes empresas de fast food, altas concentragdes de
gordura trans sdo encontradas nos alimentos, indicando um fator de risco im-
portante para a populagdo infantil, uma vez que estes sao alimentos muito con-
sumidos por criangas (Marques E Valente E Rosa, 2009; Shibao E Bastos, 2011).

Muitos dos alimentos industrializados veiculados pelas propagandas anali-
sadas apresentam aditivos alimentares. Entre alguns dos encontrados nos re-
frigerantes estdo a tartrazina, benzoato de sédio, sorbato de potéssio, amarelo
crepusculo e citrato de sédio, relacionados com um possivel efeito de reagdes
alérgicas como asma, bronquite, urticéria, hiperatividade, dores de cabeca e
queda de presséao arterial. A grande maioria das guloseimas, como balas, sor-
vetes, sucos artificiais e chocolates possuem, além da tartrazina e do amarelo
crespusculo, os emulsificantes, que possuem efeitos também alérgicos, de hi-
peratividade e altos percentuais de 4cidos graxos saturados que em excesso,
favorecem a dislipidemia. Biscoitos doces e salgadinhos, por sua vez, tem adi-
cionado em sua composigao o glutamato monossédico, responsavel por alte-
rar a fungdo anatémica cardiaca e assim contribuir com o aumento da pressdo
arterial e com a resisténcia a insulina.

Além de todas as modificagbes fisioldgicas de gosto que os aditivos podem
induzir, condicionando o paladar a determinadas substancias quimicas, geran-
do hébitos viciosos, sem controle, e prejudicando ainda mais o comportamen-
to alimentar a longo prazo (Polonio E Peres, 2009; Conte, 2016).

Conforme a tabela 2, é evidenciado que a emissora C, voltada exclusiva-
mente para o publico infantil, faz uso personagens (mascotes, herdis, perso-
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nagens infantis, etc.) em 18,5% de suas propagandas. De acordo com Gomes
(2005), o inicio da utilizagdo de personagens aconteceu em meados do século
XX, e teve suas primeiras aparigdes em propagandas de alimentos. Os sim-
paticos personagens iam se associando aos produtos, e assim incentivando
consumidores que se identificavam com os mesmos. O uso de personagens
estabelece uma ligagdo entre a marca e as criangas, funciona como mediador,
e facilita a comunicagdo com este publico. Os personagens chamam a atengao
da crianca e fazem com que esta se identifique com o que vé. O imagético
tem a capacidade de despertar atengdo nas criangas que tem a fantasia como
exemplo, j& que sdo objetos presentes em seu universo em vérios contextos
(Kohn, 2007; Craveiro, 2009).

Diversos aspectos devem ser levados em consideragdo no uso de persona-
gens, e a etapa de vida da crianga é uma delas. Segundo Montigneaux (2003,
apud Craveiro, 2009) até os 4 anos a crianga ndo tem uma nogao clara do que é
marca, produto e personagem, e por isso 0 personagem passa a representar o
préprio produto. Dos 4 aos 9 anos, a fantasia e a imaginagdo sao predominan-
tes, tendo os personagens fungdo importante na veiculagdo junto ao produto.
A partir dos 9 anos, o que chama mais atengdo sdo realidades mais préximas
da sua vida, e por isso o uso de personagens segue um padrdo mais voltado a
aspectos concretos deste publico. Apenas a partir dos 11 anos é que a crianca,
ja entrando na adolescéncia, compreende a relagdo do personagem, e o con-
sidera apenas um icone do produto veiculado.

Outro aspecto importante é a forma como o personagem é criado. Suas
caracteristicas, expressdes, morfologia, personalidade, temperamento, senti-
mentos e suas agdes sdo essenciais para criar uma imagem positiva. Particu-
laridades como ser feliz, alegre, aventureiro, engragado, com muitos amigos,
criam uma funcédo afetiva que aproxima a crianga, estimulando seus desejos
(Montigneaux, 2003, Apud Craveiro, 2009).

Os personagens utilizados podem ser de varios tipos, no entanto, para o
publico infantil, o mascote —personagem que articula a imagem da marca com
a propria imagem e ganha autonomia, como o Tigre Tony da marca Kellogg e
o coelho da marca Quicky, por exemplo —e o licenciado grafico— personagens
que fazem parte de outra empresa, como Disney, personagens de Mauricio de
Souza, Warner Bross, que por meio de contratos sdo associados a determina-
das marcas— sdo os mais comuns (Gomes, 2005).

Dados do relatério Nickelodeon Bussines Solution Research confirmam a
preocupagdo dos resultados encontrados. Nesse relatério se indica que em
2006 quase 60% das criangas ganhavam presentes com personagens, e 27%
ja haviam comprado estes mesmos produtos. Esse mundo de fantasia exposto
na publicidade que, para a crianga, é sindnimo de diversdo e de positividade,
nem sempre tem papel positivo, pois, como no caso do presente trabalho, a
presenca desta ferramenta é ligada diretamente a alimentos ndo saudaveis,
com poucas excegdes, e isso faz com que a crianga crie um desejo de consumo
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dos mesmos (Craveiro, 2009).

Efeito semelhante ao que acontece com os personagens ocorre com a pre-
senca de artistas reconhecidos em propagandas. N&o so6 criangas, mas também
adultos séo influenciados por uma falsa ideia de confiabilidade quando o pro-
duto aparece ‘acompanhado’ de alguém de sucesso. Essa relagdo aproxima
o telespectador do produto por meio de sentimentos, desejos e anseios que
estdo muito mais ligados ao artista, e induzem indiretamente ao consumo do
produto. O uso dessa ferramenta é predominante na emissora B (16%), caracte-
rizada por uma programagao voltada tanto para adultos quanto para criangas.

Na tabela 3 é possivel verificar a duragdo das propagandas de alimentos em
cada uma das emissoras. A maioria das propagandas das emissoras A e B tem
duragdo maxima de 5 segundos (80% e 77%), no entanto apresentam cerca de
20% de propagandas com duragdo de 15 a 30 segundos, tempo considera-
do alto e eficaz para influenciar na compra de produtos. A emissora C possui
53,09% de suas propagandas com esta mesma duragdo (15 a 30 segundos),
indicando grande capacidade de influéncia de compra desta emissora para os
produtos veiculados. Em pesquisa realizada por Santos (2007), que analisou
propagandas de televisdo com relacdo a frequéncia, contetido e estratégias de
persuasdo, os dados encontrados corroboram com o da presente pesquisa. A
maioria dos comerciais analisados (74%) tinham duragdo de 30 segundos, se-
guido por comerciais com duragao de 15 segundos, sendo a maioria claramen-
te voltado ao publico infantil, assim como pode ser verificado na emissora C.

O tempo médio que criangas e adolescentes assistem a televisdo tem cres-
cido de forma significativa. Nos Ultimos doze anos, esse aumento foi de 52
minutos, e a tendéncia é que esse nimero aumente ainda mais nos préximos
anos. O Guia Alimentar para a Populagdo Brasileira abordou, ja em 2014, sobre
a influéncia da televisdo nas escolhas alimentares, e sugeriu orientagdes para
que, diante de tanto tempo assistindo a televisdo, e considerando a grande
duragdo das propagandas, a populagdo pudesse criar consciéncia critica sobre
a compra de determinados produtos difundidos por meio desta midia (Instituto
Alana, 2014 e 2015).

De acordo com Almeida, Nascimento e Quaioti (2002) e Santos (2007), a
duragdo das propagandas, em especial aquelas com duragdo mais extensa, é
um fator importante para influenciar na compra por determinado produto. Tal
afirmacdo nos permite perceber que os comerciais que perduram de 15 a 30
segundos sdo eficazes em sua agdo mercadoldgica e, no caso deste estudo, se
vinculam a propagandas diretas, isto ¢, se referem a um alimento especifico.
Os comerciais de supermercados, em que alimentos sdo apresentados a popu-
lagdo através de uma publicidade indireta, em contrapartida anunciam vérios
alimentos em curto espago de tempo, ndo gerando tantos estimulos merca-
dolégicos. Essas diferengas, portanto, tém capacidade de impactar de forma
diferente a percepgao do consumidor, sendo os comercias de 30 segundos sig-
nificativamente mais efeitvos. Importante reforcar que eram principalmente nas
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propagandas relacionadas aos supermercados, o espago em que os alimentos
mais saudéveis eram divulgados.

Todos os resultados encontrados geram uma contradi¢gdo muito grande com
as orientagdes direcionadas ao brasileiro, através do Guia Alimentar para a
Populagdo Brasileira (Brasil, 2014). Este documento apresenta diretrizes que,
considerando as transformagdes sociais vivenciadas pela sociedade, os inu-
meros determinantes das praticas alimentares, e tendo como foco os direitos
a salde e a alimentagdo saudavel, prop&e principios e recomendagdes para
que a populagdo brasileira possa ter uma alimentagdo adequada e “reforca o
compromisso do Ministério da Satide de contribuir para o desenvolvimento de
estratégias para a promogéao e a realizagdo do direito humano a alimentagao
adequada” (Brasil, 2014, p. 6).

O Guia Alimentar determina que alimentos in natura ou minimamente pro-
cessados, variados e principalmente de origem vegetal (frutas, legumes, ver-
duras, raizes, tubérculos e ovos) devem ser a base para que se possa ter uma
alimentagdo que além de saudavel, balanceada e saborosa, contribui para um
sistema alimentar socialmente e ambientalmente sustentavel. Sdo esses ali-
mentos, no entanto, que pouco aparecem nos anuncios analisados ou, quando
aparecem, possuem os menores tempos de exposi¢do. Os alimentos processa-
dos e ultra-processados, que sdo nutricionalmente desbalanceados, ricos em
agucar, sal e gorduras, e extremamente prejudiciais a cultura, a vida social e ao
meio ambiente, devem ser evitados ao méaximo segundo o Guia Alimentar, no
entanto sdo os produtos mais veiculados através da televisdo, sendo seus tem-
pos de exposicao extensos. A observacdo neste sentido se faz importante pois,
como ja mencionado, a escolha alimentar ndo depende apenas do individuo,
mas do ambiente a sua volta. O documento é claro quando aborda tal questéo:

“Adotar uma alimentagdo saudavel ndo é meramente questdo de escolha
individual. Muitos fatores — de natureza fisica, econémica, politica, cultural, in-
fluencia a alimentagdo das pessoas. [...] A constituigdo da autonomia para es-
colhas mais saudaveis no campo da alimentagdo depende do préprio sujeito,
mas também do ambiente onde ele vive. Ou seja, depende da capacidade de
fazer escolhas e governar e produzir a prépria vida e também de condigoes
externas ao sujeito, incluindo a forma de organizacdo da sociedade e suas leis,
os valores culturais e 0 acesso a educacéo e a servicos de saude” (Brasil, 2014,
p. 22)

Ainda que o pais tenha agdes que guiem sua populagdo a uma alimentagéo
baseada em produtos in natura e com o minimo de processamento, também
permite liberalmente a veiculagdo de alimentos predominantemente industria-
lizados.

Muito do que é veiculado pela televisdo pode ter interferéncia no comporta-
mento alimentar da populagdo, principalmente infantil. E muito grande a rele-
vancia dos dados levantados e analisados dentro no contexto da satde publica
pois foi possivel observar que grande parte dos alimentos que estdo sendo
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veiculados nas emissoras tem sua composi¢do inadequada.

A publicidade televisiva, uma das principais atividades lucrativas ligadas a
industria da comunicagdo, tem se afastado de sua funcdo informativa e edu-
cativa e tem sido usada como veiculo comercial com o intuito de ‘dominar’ a
percepcao de quem estd do outro lado da tela e, através de seus pequenos
grandes espetaculos, tem colocado seus produtos “ruins” em evidéncia, en-
trelagados por mensagens subliminares de diversas formas, estimulando senti-
mentos especificos e conduzindo as decisdes de compra, ao menos no campo
da alimentacg3o.

A formagdo de aspectos internos dos individuos é feita a partir das lingua-
gens oral e escrita e imagens que sdo manipuladas sutiimente nos anuncios,
sem qualquer percepgdo consciente dos telespectadores. O uso massivo de
personagens, desenhos animados, além de cores e musicas que muitas vezes
aparecem de forma significativa em antncios alimentares, funcionam como fe-
rramentas de persuasao aos telespectadores. Considerando que muitos destes
telespectadores sdo criancas e adolescentes, as empresas incidem ainda mais
sobre seus desejos e decisdes de consumo, e tiveram grande responsabilida-
de no que tange a alimentagdo destes individuos. A exposi¢do a essas veicu-
lagces, aparentemente sem fiscalizagdo adequada as normas estabelecidas,
seguramente é responsavel por causar grandes e importantes impactos no pu-
blico infantil, que ndo tem sua satde assegurada em uma condigdo vulneravel
de um cenario capitalista.

Conhecer e compreender o que a salde significa e representa dentro de
uma sociedade é necessario para assegura-la como direito. A salide esté ligada
com muitos outros aspectos, como educagao, lazer e seguranga, e por isso o
olhar para a satide deve também levar em conta todos esses aspectos (Badziak
E Moura, 2010).

A salde deve ser abordada como um direito social e, por isso, as estratégias
e as politicas publicas devem ser convergentes para sua garantia. E necessario
que medidas integrais que compreendam os aspectos sociais e politicos e que
influenciam e determinam a satde também em criancas e adolescentes sejam
adotadas. A midia televisiva pode ser considerada um dos fatores que com-
preende a esfera de Determinantes Sociais de Saude (DSS). Sua participacdo
na determinagdo do direito a salde de criangas pode e deve ser analisada
dentro desta esfera, uma vez que “os determinantes sociais da satde [...] cons-
tituem ferramentas nao sé para explicar as iniquidades em saiide, mas também
um ponto de partida para combater as injusticas das diferengas do acesso a
saude” (Badziak E Moura, 2010, p.77).

Considerando esta légica capitalista da sociedade e a realidade atual da
midia, sua atuagdo de influéncia ligada a sociedade de consumo através da
rapida circulacdo de informagdes e bens culturais, é evidente que esta influi
diretamente na formag&o psicoldgica, cognitiva e moral das criangas. Opoder
de manipulagdo da midia gera necessidades, forja realidades, dita valores e
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maneiras de ser, e é fortemente referenciado que essa ligagdo tenha relacédo
direta com o consumismo, entre o qual estd o consumo desses alimentos néo
saudaveis. A transmissdo de valores e condutas serve de modelo e sdo imita-
das pelos telespectadores (Setton, 2002; Silva, 2004; Pavlovitsch, 2008) e, ana-
lisar como e quais alimentos sdo veiculados e, portanto, modelos de habitos
alimentares, é fundamental para que se perceba se os telespectadores destes
veiculos de comunicagdo sdo ou ndo manipulados pelos apelos midiaticos e se
sdo possiveis alvos da violagdo de direitos em saude.

Os resultados encontrados no presente trabalho, e o contexto no qual o
mesmo esta inserido é a comprovagao da falta de responsabilidade social por
parte de algumas empresas privadas e do préprio poder publico. E eviden-
te que a ma influéncia das emissoras na compra de determinados produtos
alimenticios considerados ndo saudaveis é direcionada tanto para o publico
infantil quanto para o publico adulto, e interfere em seus habitos de vida. A
preocupacgdo principal gira em torno de como essa influéncia é percebida e
sentida pelas criangas, e a consequéncia de serem seriamente prejudicadas
dentro de uma dindmica em que sdo vulneraveis, enquanto deveriam estar
sendo protegidas para estas mesmas questdes. A crianca ela ndo tem autono-
mia para atuar de forma consciente e adequada perante o conflito aqui des-
crito. Como mencionado anteriormente, nos casos em que os individuos nao
sdo considerados auténomos ou tem essa capacidade reduzida, que é o caso
de criangas e adolescentes, a responsabilidade pela autonomia e pela tomada
de decisdo é naturalmente transferida e deve ser realizada com medidas espe-
ciais que assegurem, acima de tudo, o melhor interesse do individuo afetado
(Albuquerque E Garrafa, 2016). Esta, no entanto, ndo ¢ a realidade encontrada
no caso da protegdo e promocgao de uma alimentagdo adequada ao publico
infantil, uma vez que as empresas e o proprio Estado ndo tém agido de forma
a assegurar interesses que ndo sejam essencialmente particulares no campo do
marketing e da publicidade televisiva.

Olhar e guardar a satde e a sociedade com um olhar da bioética traduz um
cuidado especial. Promover saiide consiste em intervencdo social na garantia
dos direitos e estruturas econdémicas, que assegurem essa condicdo, e ter a
bioética como base facilita intensamente os processos de didlogo e mudangas.
Considerando a sociedade globalizada de hoje, onde valores de produgéo,
lucro e concorréncia s3o a base do desenvolvimento, é dificil, embora ndo im-
possivel, encontrar lugar para preocupagdo com o outro, para a solidariedade
e para praticas fraternas, sem considerar o que este outro pode me dar em
troca (Barchifontaine E Pessini, 2014).

As questbes éticas que surgiram com os avangos tecnolégicos e a globa-
lizagdo da sociedade nao se refere as capacidades e potencialidades do ho-
mem, mas dizem respeito as suas responsabilidades, entre elas a responsabi-
lidade com a dignidade e os direitos humanos. O uso de novas tecnologias
da informagdo, como as midias e a publicidade, ndo traz sempre aspectos po-
sitivos, podendo gerar importantes consequéncias negativas a curto e longo
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prazo. Ndo devemos rejeitar o crescimento tecnolégico da humanidade, mas
precisamos estar atentos as consequéncias de tal crescimento e ao controle
ético que deve ser exercido pela sociedade (Cruz et al. 2010).

Dentro do desenvolvimento de empresas com grande poder econémico e a
solidificagdo da sociedade civil organizada, o poder, que antes era prioritaria-
mente retido pelo Estado, passa a ser dividido com a nova classe empresarial.
Essa nova organizagao implica na necessidade de nova forma de aplicar e ga-
rantir os direitos humanos, que se torna horizontal: Estado e empresas passam
a ser responsaveis por garantir sua observancia (Volpato et al, 2007).

O poder publico ndo estd dando conta de todas as suas responsabilidades
e obrigag¢bes sociais com a populagdo, e por isso a sociedade como um todo
tem exigido das empresas ir além de seu préprio rendimento e contribuir para
a promogédo e garantia da qualidade de vida dos individuos. Essa exigéncia
obriga as empresas a aliarem a busca por questdes sociais e ambientais e a
reduzir seus impactos negativos na sociedade (Volpato et al, 2007).

Para que essa redistribuicdo de responsabilidades aconteca de forma efi-
ciente, no entanto, o Estado deve fiscalizar a garantia dos direitos humanos
pelas empresas, e de zelar pela punigdo quando ocorre algum tipo de violagédo
(Ramos, 2012, apud Nora E Arnoldi, 2014).

Os direitos humanos, junto a justica e a dignidade, sdo principios que fazem
parte da responsabilidade social das grandes empresas. O compromisso com
a humanidade e o comprometimento com a sustentabilidade de toda a rede
de vida do planeta, sdo questdes empresariais ainda insuficientes dentro do
processo globalizado e competitivo do mundo atual, mas que tém comecado
a ser pensadas por grandes e pequenas empresas (Serpa E Fourneau, 2007).

A preocupagéo limitada com lucros e o préprio bem-estar, direcionada ape-
nas a interesses particulares ja ndo cabe dentro da realidade atual, e as empre-
sas, com mais ética e clareza em suas gestbes, devem se adequar e desenvol-
ver critérios de responsabilidade, através de compromissos, limites, principios
e valores relacionados ndo sé aos aspectos econdmicos, mas relacionados
também a aspectos politicos, ecoldgicos, sociais e considerando interesses e
valores humanos de todos os seus stakeholders® buscando assim, melhorar a
qualidade de vida no planeta e promover a ética dentro da sociedade (Volpato,
Et Al, 2007; Honbério, et al, 2012).

Com a Declaragédo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos temse um
papel de base tedrico-pratico muito importante no desenvolvimento e organi-
zacdo desta realidade.

3. Stakeholders: todos os grupos que estdo sujeitos a alguém stake (risco, participagdo ou inte-
resse) conforme as atividadess e condutas da empresa. Fazem parte dos stakeholders de uma
empresa os proprietarios, os trabalhadores, consumidores, clientes, governos, comunidades vizin-
has, ONGs, fornecedores, instituicdes publicas ou privadas, associagdes comerciais, entre outros

(Mattar, 2004 Apud Volpato, Et Al, 2007; Mathis E Mathis, 2012).
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“ [...] a sensibilidade moral e a reflexao ética devem fazer parte integrante
do processo de desenvolvimento cientifico e tecnolégico e [...] a bioética deve
ter um papel fundamental nas escolhas que é necessario fazer, face aos proble-
mas suscitados pelo referido desenvolvimento” (UNESCO, 2005).

A Declaragdo propde artigos que merecem destaque e devem ser vistos
como diretrizes a serem seguidas pela sociedade dentro do contexto referente
ao estudo em questdo, como os expostos a seguir:

a) Artigo 3, sobre dignidade humana e direitos humanos:

3.1 A dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades fundamentais
devem ser plenamente respeitadas;

3.2 Os interesses e o bem-estar do individuo devem prevalecer sobre o in-
teresse exclusivo da ciéncia ou da sociedade;

A dignidade humana é o principal ponto de contato entre a bioética e os
direitos humanos, e se encarregou deste cargo quando, apds as atrocidades
cometidas na Segunda Guerra Mundial e a consequente banalizagdo da vida
humana, passou a representar ndo sé um individuo humano, mas toda a huma-
nidade. Com a punigdo dos crimes nazistas, reconheceu-se que a pessoa hu-
mana precisava ter a prote¢do de um érgdo supra-estatal e que a existéncia de
alguns direitos, ainda que ndo fossem reconhecidos e defendidos pelo Estado,
deveriam ser protegidos e assegurados. O principio da dignidade humana &,
no campo dos direitos humanos, entendido como a rocha sobre a qual a su-
perestrutura dos direitos humanos se constréi” (p. 172), e por isso, devem ser
plenamente respeitados. A protegao e o respeito da pessoa humana consistem
em entender que a prépria condi¢do humana ndo deve ser afetada em de-
corréncia de outras caracteristicas especificas. A integridade deve acontecer
pura e simplesmente porque a dignidade é uma caracteristica intrinseca a todo
ser humano e ndo pode estar relacionada com algum interesse da ciéncia e da
sociedade (Oliveira, 2007).

b) Artigo 5, que aborda sobre autonomia e responsabilidade individual:

“A autonomia das pessoas no que respeita a tomada de decisGes, desde
que assumam a respectiva responsabilidade e respeitem a autonomia dos ou-
tros, deve ser respeitada. No caso das pessoas incapazes de exercer a sua au-
tonomia, devem ser tomadas medidas especiais para proteger os seus direitos
e interesses”.

O termo autonomia deriva das expressdes gregras autos e nomos, que sig-
nificam “mesmo” e “regra”, respectivamente, tendo sentido de “autogover-
no”, e que consiste, portanto, na capacidade plena de entender e decidir o
que é o melhor para si mesmo. O principio da autonomia pode acontecer
quando dois pontos essenciais se manisfestam: a liberdade de escolha, que
deve ser ausente de influéncias controladoras e coercitivas; e a capacidade de
agir intencionalmente, neste caso, deve haver total compreensao da situagéo
e todas as informacdes necessarias na tomada de decisdo, informacdes estas
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que devem ser oerecidas pelos profissionais responsaveis, independente da
situagcdo em questdo (Albuquerque E Garrafa, 2016).

No caso de individuos com autonomia reduzida ou com incapacidade de
consentimento, a responsabilidade pela autonomia e pela tomada de decisao
é transferida, e a protegdo deve ser feita com medidas especiais, de forma que
atenda o melhor interesse do individuo que vai ser afetado. No Brasil, a idade
minima considerada apropriada para uma validade legal de consentimento é
entre 16 e 21 anos. Isso significa que, criangas e adolescentes abaixo desta
faixa etéria ndo tem autonomia e sao considerados legalmente incapazes (Al-
buquerque E Garrafa, 2016), o que significa que seus direitos, como o direito a
salde e a uma alimentagdo adequada, devem ser fortemente protegidos pela
sociedade e pelo Estado.

c) Artigo 8, expde o respeito pela vulnerabilidade humana e integridade
pessoal:

“Na aplicagédo e no avango dos conhecimentos cientificos, da pratica mé-
dica e das tecnologias que lhes estdo associadas, deve ser tomada em con-
sideracdo a vulnerabilidade humana. Os individuos e grupos particularmente
vulneraveis devem ser protegidos, e deve ser respeitada a integridade pessoal
dos individuos em causa”

Todo ser humano ¢ vulneravel, e estd sujeito a vulnerabilidade: podem ser
feridos, ofendidos, melindrados, de forma intencional ou acidental, por qual-
quer agente de qualquer natureza. De acordo com Hossne (2009, p. 42):

“O ser humano é sempre vulneravel; ele pode ou ndo estar em situagdo de
vulnerabilidade. Portanto, ser vulneravel o ser humano é sempre; estar vulnera-
vel pode ser sim ou ndo. Trata-se de ir de uma situagédo latente a uma situagéo
manifesta; de uma situacdo de possibilidade para uma situagdo de probabilida-
de, do ser vulneravel ao estar vulneravel. Estas oscilagdes acompanham todas
as situagdes que envolvem a Bioética”.

A vulnerabilidade pode ser considerada uma sindrome: pode ser caracte-
rizada por diferentes sinais e sintomas provenientes de muitas causas e, além
de atingir apenas um ponto especifico, pode atingir todo um sistema. Dentro
da Bioética, muita atengdo tem se voltado para questdes crescentes em que
o ser humano tem passado do estado de ser vulneravel para o estado de es-
tar vulneravel (Hossne, 2009). Muitas destas questdes estao relacionadas ao
ambito da saude, e se encaixam perfeitamente com a realidade de criangas e
adolescentes aqui abordada.

Além de ser vulneravel, por fazer parte do grupo de seres humanos, a ausén-
cia de autonomia de criangas e adolescentes faz com que sua vulnerabilidade
seja ainda maior, sendo denominados como grupos ou populagdes vulneraveis
(Hossne, 2009). E importante compreender os membros deste grupo como
sujeitos socias “com caracteristicas, necessidades e vulnerabilidades peculia-
res, dado seu intenso processo de desenvolvimento [...]". Esta realidade faz
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com que sejam mais vulneraveis, e isso exige um posicionamento do Estado
e da sociedade para que, junto aos meios de comunicagao ou instituigdes pu-
blicitarias, atue em prol da desconstrugdo do reconhecimento de valores de
consumo, incluindo o alimentar, por meio dos apelos publicitarios, para que
a integridade pessoal seja assegurada. A crianga e o adolescente devem ser
tratados como individuos em desenvolvimento, necessitando plenamente que
o acompanhamento de suas etapas, ritmo e peculiaridades sejam respeitados
(Patriota E Farias, 2013).

Estudos tem mostrado que problemas de desenvolvimento infantil, uma
vez que influenciam as experiéncias no aprendizado, condigdes de salde e
capacidade de desenvolver um bom papel como cidaddo responsavel, estao
associados diretamente com situagdes socioecondmicas de pobreza, baixa es-
colaridade, desnutricdo, baixo acesso a recursos de moradia e saude. O tra-
tamento da vulnerabilidade nesta faixa etaria é a responsavel por determinar
oportunidades ou chances de a crianga sofrer ou ndo prejuizos e atrasos no
desenvolvimento, sendo responsaveis por afetar todo o sistema, e por isso
deve ser prioridade politica e compromisso da sociedade. Dessa forma, deve
visar atender as necessidades de vida e de salde desta populagdo especifica,
mas sempre considerando a avaliagdo da vulnerabilidade dos componentes
que fazem parte do sistema, ja que a questdo da vulnerabilidade é sindrémica
e, portanto, causada e com sintomas de diferentes varidveis (Hossne, 2009;
Silva, et al, 2015).

d) Artigo 14, referente a responsabilidade social e satde:

14.1 A promogao da satde e do desenvolvimento social em beneficio dos
respectivos povos é um objeto fundamental dos governos que envolve todos
os setores da sociedade;

14.2 Atendendo a que gozar da melhor saide que se possa alcangar cons-
titui um dos direitos humanos fundamentais de qualquer ser humano, sem dis-
tingdo de raga, religido, opgbes politicas e condicdo econdmica ou social, o
progresso da ciéncia e da tecnologia deve fomentar:

a) O acesso a cuidados de saide de qualidade e dos medicamentos essen-
ciais, nomeadamente no interesse da salide das mulheres e das criangas, por-
que a salde é essencial a prépria vida e deve ser considerada um bem social
e humano;

b) O acesso a alimentagdo e d4gua de adequadas;

O artigo 14 coloca o cuidado em satde dentro de um panorama global
onde nenhum ator e setor da sociedade pode ser isento da responsabilidade
pela promocédo da salide e do desenvolvimento social. A promogdo da satde
¢ caracterizada aqui com uma concepgao que vai além da nocdo sanitarista, e
consiste no produto da relagdo de muitos fatores como padrdo adequado de
alimentacdo, saneamento, educacéo e trabalho, por exemplo, que podem ser
melhorados com o fortalecimento de fatores politicos, econémicos, sociais,
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culturais, ambientais, comportamentais e biolégicos, por meio da capacitagéo
dos atores envolvidos, e da mediagdo adequada. Uma vez que se entende que
a salde ndo é apenas auséncia de doengas, mas que ela esta ligada a um con-
texto muito mais amplo, muitos outros valores sdo considerados além do olhar
para com a saude fisica. Essa relagdo indica a promocgéao da satde condiciona-
da por fatores sociais e econémicos, e caminha de acordo com a abrangéncia
tedrica-normativa do direito a satde (Pagani, 2012).

No artigo 14.2, a mengao as mulheres e as criangas se faz devido a pre-
tensdo de garantir a equidade nos cuidados em salde, uma vez que estes
grupos especificos sdo considerados mais vulneraveis, e pelo mesmo motivo
precisam de movimentos e mecanismos especificos que possam |lhes garantir
o melhor nivel de satde. Nivel este que dentro de todos aspectos, tem relagao
com o acesso a dgua e a alimentagdo adequadas, substancias consideradas es-
senciais para promover e manter o bom funcionamento do organismo, ja que
muitas das doencas da realidade atual em salde s&o vinculadas diretamente as
causas nutricionais (Pagani, 2012).

Considerando todo fator social, econémico, cultural e ambiental que impac-
ta direta ou indiretamente na satde das pessoas como um determinante social
de salde, é necessario que exista atuagdo para com estes determinantes, a fim
de que se atinja a melhor salde possivel. Uma das principais iniciativas que
tem capacidade de auxiliar nestas questdes e que consegue garantir o direito
humano a salde e a alimentagdo adequada é a atuagdo do Estado, através de
politicas publicas efetivas voltadas a satde.

A atuagdo do Estado é abordada também em outros artigos da DUBDH,
como no Artigo 22 (Pagani, 2012).

e) Artigo 22.1, fala sobre o papel dos Estados:

"Os Estados devem tomar todas as medidas apropriadas —legislativas e ad-
ministrativas— para pér em préatica os principios enunciados na presente De-
claracdo, em conformidade com o direito internacional relativo aos direitos
humanos. Tais medidas devem ser apoiadas por uma ag¢do nos dominios da
educacdo, da formacéo e da informacédo ao publico”.

No campo da satude publica, a atuagdo do Estado pode ser proposta por
meio do principio de protegdo, caracterizado por uma ética de responsabili-
dade social em que o Estado deve agir com os individuos e as populagdes,
no que tange suas obrigacdes, em contextos verdadeiros que sdo, além de
biolégicos e naturais, sociais, econdmicos, culturais e ambientais. Por meio
deste artigo e pelo principio de protegdo, prevé-se uma atuagdo do Estado
Minimo, responsavel por possibilitar o interesse e a integridade dos individuos,
os direitos humanos fundamentais de cada um e os direitos sociais de todos,
a fim de que a saude publica, por meio de suas politicas, atenda os requisitos
éticos necessarios para uma atuagao justa e efetiva (Pontes E Schramm, 2004).

O acesso a uma alimentacdo adequada e nutricionalmente equilibrada é

190



Bioética y humanizacién de la atencién clinica

fundamental para promover e garantir a autonomia da pessoa humana. No en-
tanto, embora sua importancia seja reconhecida de forma unanime, a violagao
de tal direito é cotidiana e ocorre devido a problemas estruturais de muitos
paises, que precisam de mudangas imediatas no enfrentamento a segurancga
desse direito (Brasil®, 2010).

Diante dessa exposicdo, alguns questionamentos surgem no contexto em
questdo. E importante a reflexdo sobre a acdo da midia atual na protecio de
direitos e interesses da populagdo, quando veicula alimentos considerados
obesogénicos e ferramentas de persuasdo que atinge populagdes vulnera-
veis como criangas e adolescentes. Seré que a forma utilizada pela midia para
expor seus produtos interfere no entendimento a informagdo por essa popu-
lagdo? Considerando o conflito de interesses que engloba grandes empresas
de alimentos, é imprescindivel a reflexao de qual o papel do discurso moral
na publicidade, sua forma individual de comunicagéo, e se a integridade de
criangas e adolescentes é assegurada por essa veiculagdo publicitéria.

Conclusao

Os hébitos alimentares sao resultados de processos culturais, sociais, econo-
micos, biolégicos e emocionais, € acompanham as mudancgas que rodeiam o
dia a dia dos individuos. A adogdo de habitos alimentares que prejudica a si-
tuacdo de salde da populagdo tem sido percebida com mais intensidade, uma
vez que consumo alimentar acompanhou as mudancas sociais e, hoje, fornece
com grande disponibilidade alimentos considerados inadequados.

Empresas alimenticias, dentro deste sistema, tém aumentado a producdo de
ultraprocessados e induzido a compra dos mesmos pelos consumidores, prio-
rizando sua situagdo de ascensdo no mercado capitalista. Criangas e adoles-
centes, hoje considerados parte integral deste sistema de capital, sdo também
incluidos como consumidores em potencial e fazem com que as empresas, sem
qualquer responsabilidade social para com seus consumidores, intensifiquem
a publicidade alimenticia e o uso destas ferramentas de coercdo, assegurando
suas vendas e seu crescimento econémico por meio do consumo infantil.

Este publico, no entanto, faz parte de um grupo extremamente vulneravel
devido a questdes de autonomia e senso critico sobre o que de fato acontece
a sua volta, entre tantas outras questdes a serem consideradas. A irresponsa-
bilidade de empresas com relagao a influéncia negativa na alimentacao deste
grupo, que pode estar relacionada ao ganho de peso e desenvolvimento de
doengas graves como a obesidade, faz com que a auséncia de protecéo e pro-
mocao da salde se caracterize como uma violacdo de direito fundamental: o
direito humano a alimentagdo adequada.

O olhar da bioética dentro deste contexto propde um cuidado que, indo
além da aplicagdo de leis, trata as questdes dentro de todo seu processo histo-
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rico, social, econémico e cultural, e direciona caminhos possiveis para a segu-
ranga da alimentagdo adequada. A contribuigdo bioética neste campo, ainda
que muito recente, deve ser tratada cada vez com mais vigor e coragem, e
assim ser de grande utilidade dentro da responsabilidade em facilitar mecanis-
mos de acesso a esse direito.

A Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos é uma forma de
protecao as vulnerabilidades, protegdo da autonomia e, neste caso, da respon-
sabilidade social empresarial, promovendo e facilitando a anélise, discussao e
didlogo do consumo alimentar de criancas e adolescentes influenciado pela
midia televisiva. Com o uso dessas ‘lentes’ da bioética, é possivel uma nova
percepgao de agbes empresariais responsaveis, criagdo e desenvolvimento de
propagandas que ultrapassem seu viés unicamente comercial e isento de res-
peito com os telespectadores e, ainda, possibilita possiveis orientagbes para a
atuagdo do poder publico dentro deste tema tdo complexo e intersetorial, com
vista a modificar esta realidade.
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COMITES ASISTENCIALES DE BIOETICA
EXPERIENCIA EN MENDOZA

Dra. Marta Teresa Fracapani, Mg Mariana Arreghini

Introduccion

El aumento creciente tecnolégico y la complejidad en la asistencia a los pa-
cientes encuentran al profesional sanitario, los pacientes y sus familiares inmer-
sos en conflictos de valores. Estos conflictos bioéticos no se pueden resolver
negéandolos o simplificandolos, ni usando férmulas estandarizadas. Las solucio-
nes mas prudentes surgen de la reflexion bioética y de la deliberacién partici-
pativa. Los Comités Asistenciales de Bioética son organismos de deliberacion
que buscan soluciones éticas a los conflictos que surgen en la relacién sanitaria
en un determinado momento y lugar. Estas soluciones deben ser acordes a
los problemas que se plantean, teniendo en cuenta el respeto por todos los
involucrados, la variedad de los recursos técnicos por los que se puede optary
la organizacion de los sistemas asistenciales. La resolucién de los conflictos se
basa en la racionalidad, el pluralismo y la deliberacion.

Los Comités de Etica Asistencial (CEA) trabajan sobre la relacién clinica y se
plantean como comités integrados y reconocidos en los hospitales y/o areas
sanitarias. El objetivo es mejorar la atencién centrada’ en el paciente en hos-
pitales, clinicas de consulta externa, instituciones de asistencia prolongada y
hospicios. El CEA protege los derechos de las personas en un intento de bus-
car soluciones éticas a los conflictos que surgen. Esta modalidad de asistencia
a los pacientes, propuesta por la OMS, promueve la participacion activa de
los pacientes y sus familiares y basada en sus propios principios y valores. Este
proceso logra el empoderamiento de las personas en las decisiones respecto
a su vida y su salud, fortalece la responsabilidad de los propios pacientes en
la gestion de sus problemas de salud, aumenta su satisfacciéon y el grado de
cumplimiento de las recomendaciones médicas.

La lenta transicién hacia la atencién centrada en el paciente ha afectado po-
sitivamente en el desempefio de los CEAs y el continuo establecimiento de los

1. Organizacién Mundial de la Salud. OPS. Cuidado innovador para las condiciones crénicas:
Agenda para el cambio. Ginebra. 2003
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mismos, tanto en el &mbito plblico como privado. Sin embargo, en Mendoza,
no hay registros de los CEAs ni normativa vigente sobre la acreditacion de los
mismos. El proceso de formacion de los CEAs en los distintos ambitos sanita-
rios ha afectado también la formulacién de politicas y directrices internas que
recomiendan y someten los comités a la aprobacion de las administraciones de
las instituciones de salud donde se alojan.

El CEA es un érgano de apoyo consultivo, con una vision plural y multidis-
ciplinaria, para ayudar a los profesionales y usuarios de una institucion, pero
en ningln caso sustituye la decision clinica de los profesionales. Su objetivo,
en Ultima instancia, es mejorar la calidad asistencial. Trabaja sobre la relacion
clinica y se plantea como comité integrados y reconocido en los hospitales y/o
areas sanitarias. Al igual que otras comisiones y comités ya existentes (de In-
vestigacion, de Historias clinicas, de Mortalidad, etc.) requieren ser acreditados
y dotarse de reglamentos de funcionamiento.??® Después de su formalizacion,
solo el trabajo y el cumplimiento de los objetivos propuestos dan contenido y
utilidad a este tipo de modelos participativos.

Funciones De Los Cea

1. Consultivas: Ayuda en la resolucién de conflictos éticos puntuales.

2. Normativa: Elaboracién de protocolos, recomendaciones y cursos de ac-
cion para evitar conflictos éticos reiterados.

3. Docente: formacién bioética del personal sanitario en todos los niveles.
4. Orden interno: Elaboracién de memorias y reglamento interno.

No son funciones del CEA:

— Promover o amparar actuaciones judiciales.

— Realizar juicios sobre ética profesional o conducta de usuarios.

— Subrogarse la responsabilidad de quienes han pedido asesoramiento.

— Proponer sanciones.

La Composicion de los Cea y su funcionamiento

Las caracteristicas principales de estos comités estdn en su composiciéon y
su funcionamiento. Su composicién serd siempre pluridisciplinar, integrando a

2. Hernando P. (Comités de ética asistencial). Consorci Hospitalari del Parc Tauli. LH 1993, n°® 229.

3. Comisiones promotoras de los Comités de ética asistencial en la CAV. Propuesta de reglamen-
tacion para la Acreditacién de los CEAs. 1994.
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todos los implicados en las relaciones clinicas.*

Estard compuesto por 8 a 11 miembros, entre los que habra: médicos, enfer-
meros, administrativos, tedlogos, representantes de la comunidad, abogado,
filésofo. Podran ser miembros de la institucién o no. Su participacién es ad
honorem.

La actitud de los miembros de un CEA debe ser:

* De respeto a las personas

e Pluralista

® De consenso y confianza

* De apertura y didlogo

® De participacion

* De solidaridad (de la cooperacion)

* Legislativa

e Educativa

* De antipoder

® De desinterés, generosidad y libertad

Su funcionamiento se basa en el didlogo y en la racionalidad critica y no es-
tratégica. En los Comités de ética existe siempre la tentacién de adoptar como
método de trabajo el mero consenso estratégico (...) Todos los miembros del
Comité tienen que asumir unas normas basicas (...) Entre ellas:

1) el rechazo de la racionalidad estratégica destinada simplemente a nego-
ciar entre los individuos considerados como sistemas de autoafirmacién; y

2) aceptar la reciprocidad generalizada de derechos y deberes (...) Para que
cumplan su misién de comités ‘éticos’, y también para que puedan ser respe-
tados por los poderes legislativos y judiciales, es preciso que respeten siempre
el nivel de los ‘minimos morales’, evitando el tomar decisiones por pura con-
veniencia estratégica.’

Los miembros de un CEA ilustran, proveen lo que unos y otros aportan ge-
nerosamente. Tienen un discurso comun, construido transdisciplinariamente.
Fomentan la auto capacitacion a través de: bibliografia en temas de bioética,
asistencia a cursos, jornadas, congresos e intercambio con otros comités y ana-
lisis de casos retrospectivos.

Para poder desarrollar el trabajo el comité, necesita que los miembros ten-
gan una sdlida formacién en fundamentacién, en metodologia y entrenamien-
to en casos practicos, habilidades para la revisién tanto de los hechos como de
los valores, para la deliberacion y para el planteamiento de los cursos de accion
posibles més respetuosos con todos los valores en juego.

4. Tealdi J. y Mainetti J. Los comités hospitalarios de ética. Bol. Of. San. Pan. 1990, 108:58.
5. Gracia D. Fundamentos de Bioética. Madrid: Eudema 1989.
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La resolucién de los conflictos que se plantean al CEA, se resuelven delibe-
rando. Los problemas de la realidad nos lanzan hacia adelante y nos obligan a
buscar las soluciones. El lanzar hacia adelante se dice en griego pro-béllo de
donde viene el término pro-blema. Se delibera con el fin de tomar decisiones
“prudentes”, no ciertas. Por tanto, son decisiones que siempre estan abiertas a
rectificacién posterior. No intentan agotar el problema ni resolverlo de una vez
por todas. La deliberacién se hace en “comin”, porque permite incrementar el
nimero de perspectivas de un fenémeno. La deliberaciéon enriquece el proce-
so y hace mas fécil la toma de decisiones prudentes.

Los Antecedentes de Cea en Mendoza

Los Comités de Bioética alcanzan su maxima efectividad cuando se incorpo-
ran por ley al ambito oficial, por asi garantizarseles una estabilidad y legitimi-
dad que afianza notablemente su relevancia.

En una revisién de la normativa vigente en la provincia de Mendoza encon-
tramos:

— Resolucién Ministerial 2201/96: OBLIGA LA CREACION DE COMITES
HOSPITALARIOS DE BIOETICA EN TODOS LOS HOSP. PUBLICOS.

— Ley 7398/05: OBLIGA LA CONSTITUCION DE COMITES DE BIOETICA
EN TODOS LOS EFECTORES DE SALUD PUBLICA 'Y PRIVADO. Declarando de
interés provincial el fomento y el desarrollo de y todas las actividades académi-
cas y asistenciales vinculadas con la difusién, concientizacion y concretizacion
de la Bioética aplicada a las relaciones entre los prestadores de salud individua-
les o en equipo y los pacientes.

En la Ley reza que la constitucion de los Comités Hospitalarios de Bioética
responde a la necesidad de disponer respuestas adecuadas ante decisiones
éticas que impone la praxis médica cotidiana en virtud de la existencia de situa-
ciones variables y novedosas que derivan de la tecnologia biomédica actual...
y que tal nivel de decisiones éticas supera la posibilidad individual médica para
transformarse en una responsabilidad transdisciplinaria del equipo de salud
e incluso de la sociedad. Y por ello, el Ministro de Salud y Desarrollo Social
resolvié entre otros articulos:

Art. 1. Establecer la obligatoriedad de la constitucion de los Comités Hospi-
talarios de Bioética, a través de las direcciones de los hospitales, en todos los
nosocomios dependientes del Ministerio.

Art. 2. Invitar a las instituciones asistenciales, de docencia e investigacién,
de caracter publico y privado, del mutualismo y de la seguridad social, con
asiento en Mendoza, a adherir a la presente normativa, que deberéan canalizar
a través del Consejo Provincial de Bioética.
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Art. 3. Los Comités Hospitalarios de Bioética dependeran del Director del
hospital al cual pertenecen.

Art. 4. Establecer que los Comités Hospitalarios de Bioética estaran confor-
mados de manera tal que constituyan un grupo transdisciplinario, pluralista y
participativo, de caracter consultivo, docente y normativo.

Art 7. Los Comités Hospitalarios de Bioética deberan estar conformados por
personal rentado del Hospital y por miembros de la comunidad, y puede haber
representantes de los pacientes. En cuanto a los miembros que pertenezcan
al hospital representen a distintas profesiones y agrupamientos escalafonarios,
debiendo estar representados siempre médicos y enfermeros, un administrati-
vo de nivel jerarquico, un abogado y un tedlogo. El nimero total de integran-
tes no serd menor de ocho ni mayor de once, y a los mismos se los denominara
Miembros Titulares.

Art. 8. Los Comités Hospitalarios de Bioética deberan elegir entre sus miem-
bros titulares un Presidente, un Vicepresidente y un Secretario, Vocales, con
voz y voto. Los miembros efectivos seran designados y renovados por el Di-
rector del Hospital, quien para efectuar la selecciéon tendra en cuenta parti-
cularmente los antecedentes que demuestren fehacientemente una vocacién
de servicio para este tipo de actividades y una conducta ética profesional y
humana concordante con la funcién. Dichas funciones se cumpliran dentro del
horario habitual de trabajo, y la autoridad hospitalaria podra, cuando sea me-
nester, eximir a los miembros parcialmente de otras funciones para cumplir las
tareas propias de los Comités Hospitalarios de Bioética.

Los CEA con mayor experiencia y trayectoria son los del Hospital Notti, de
atencion pediatrica, y del Hospital Lagomaggiore, de atencién de pacientes
adultos. A pesar de las exigencias ministeriales, muchas instituciones conti-
ndan aun sin la conformacién del CEA. Uno de los impedimentos reconoci-
dos por los mismos es la escasez de personas con formacién en Bioética. La
Maestria en Bioética propuso a las autoridades ministeriales en el afio 2015 la
estrategia de formar personal de las instituciones a través de becas, para la
constitucion de distintos Comités de Bioética. La decision politica es funda-
mental para el sostén de la estrategia.

En el afio 2016, por Resolucion 1526, se conformé el Consejo Provin-
cial de Bioética en la érbita del Ministerio de Salud, Desarrollo Social y Depor-
tes de la Provincia de Mendoza, teniendo como pate de su tarea, la reglamen-
tacion de la ley 7398/05 o su modificacién. Una propuesta de esta Comisién
es la elaboracién de registros y acreditaciones de los Comités asistenciales de
Bioética.

201



Bioética y humanizacién de la atencién clinica

El Cea en el Hospital Pediatrico Dr. Humberto Notti

El CEA se cred en la institucién antecesora al actual Hospital Pediatrico
Dr. Humberto Notti, en el Hospital Emilio Civit, por Resolucién interna N° 21
(15/08/89). En 1993, se separo el Comité de Etica de Investigacién del Comité
Asistencial. Desde entonces, el CEA ha funcionado en forma ininterrumpida. La
mayor labor que se ha presentado a lo largo de estos afios ha sido la consulti-
va, para resolver conflictos que surgieron dentro de la propia institucién como
asi también, el asesoramiento a: otras instituciones sanitarias del &mbito publi-
co y privado; jueces de familia; auditores de obras sociales; autoridades muni-
cipales, ministeriales y gubernamentales. Ha recibido a lo largo de estos afos,
mas de 300 consultas, la mayoria presentan conflictos éticos en el final de la
vida, la adecuacién del esfuerzo terapéutico y el diagnéstico de terminalidad.

En la actualidad, todos los miembros son magister en Bioética, la mayoria,
formados en la Maestria en Bioética de la Facultad de Ciencias Médicas de la
UNCuyo.

La mayor cantidad de solicitudes al Comité llegan de servicios criticos como
Neonatologia, Terapia Intensiva y Recuperacién Cardiovascular.

Los casos al CEA del Hospital Notti lo presentan: médicos, enfermeros, téc-
nicos, familiares de pacientes, padres de pacientes. De la realidad se extraen
los hechos y valores que estéan en conflicto. Se delibera sobre todas los cursos
posibles y se decide optando por la decisién mas prudente para ese caso en
particular.

Comité de Bioética

v

Estudia - analiza

Delibera

Decide

v

Recomienda
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Los limites de la intervencién biomédica sobre el otro lindan con fronteras
borrosas sobre la necesidad de sentirse bien, fortalecida esta nueva situacion
por las exigencias que las personas, basadas en su autonomia y su propia com-
prension de la salud, hacen al médico y a los sistemas de salud”.¢

Por “salud” entendemos la experiencia de bienestar e integridad del cuerpo
y de la mente, caracterizada por una aceptable ausencia de condiciones pa-
toldgicas y, consecuentemente, por la capacidad de la persona para perseguir
sus metas vitales y para funcionar en su contexto social y laboral habitual”.”

Si aceptamos que lo que es bueno para cada ser humano dependeré de sus
propias concepciones y de lo que, en una configuracién histérico-cultural de-
terminada, pueda construir como concepto valido de vida buena, nos vemos
también obligados a reconocer que el contenido que otorguemos a lo bueno
serd provisorio y solo podrd comprenderse contextualmente. Situaciones limi-
tes en la vida de los seres humanos enfrentan a diario al profesional de la salud
a preguntas éticas y antropoldgicas, que la medicina sola, no puede responder,
aunque deba planteérselas para poder reflexionar acerca de sus propias posi-
bilidades técnicas y los limites éticos que debera plantear a su propio accionar.
Este es el fundamento de la continuidad y fortalecimiento de los CEAs, no sélo
por una mera exigencia de un marco normativo sino por una exigencia que
surge de las propias competencias de los profesionales de la salud.

6. Escobar Triana, J. (Enero-Junio de 2007). Bioética, cuerpo humano, biotecnologia y medicina
del deseo. Revista Colombiana de Bioética, 2(1), 33-51. Recuperado de http:// www.redalyc.org/
toc.0a?id=1892&numero=17294.

7. The Hastings Center. (Noviembre-Diciembre de 1996). La metas de la medicina: establecer nue-
vas prioridades. (P. Rodriguez del Pozo, Trad.) Buenos Aires, Argentina: Distribuido por Asociacién
Argentina de Investigaciones Eticas.
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¢ QUIEN DECIDE Y HASTA DONDE?

Ledesma F, Garcia H, Barraza N, Ciruzzi S, Couceiro C, Ferreria JC, Gelli C, lervolino
MA, Marin D, Novali L, Ortega L, Ponce C, Quintana S, Rodriguez E, Scrigni A, Se-
landari J.

Comité de Etica. Hospital Nacional de Pediatria J. P. Garrahan. Buenos Aires. Argentina
Mail: Fledesma@garrahan.gov.ar

Caso Clinico

Pedro de 4 afos de edad

Se trata de un paciente en quien se diagnosticé una cardiopatia congénita
compleja en un control prenatal: atresia tricuspidea y ventriculo Unico, realizén-
dose una anastomosis subclavio-pulmonar izquierda y posteriormente derecha
luego del nacimiento y la cirugia de Glenn en agosto de 2012 en un Hospital
de la Ciudad de Buenos Aires. Por desmejoramiento clinico requirié emboliza-
cién de colaterales sistémicas en abril de 2014 realizadas en el mismo hospital.

Consulté en el Hospital Garrahan en el mes de agosto por presentar he-
matoma en parpado inferior derecho. Se le realizaron andlisis que evidencia-
ban anemia de tipo hemolitica y plaquetopenia por lo que se interné para
estudio. Durante la internacion se observé progresion de la lesion palpebral
que al extenderse produjo protrusién del ojo del mismo lado, por lo que se
decidié realizarle angio tomografia axial computada. Esta puso en eviden-
cia un proceso infiltrativo subperiéstico meningeo, craneal y orbitario sin al-
teraciones del parénquima encefélico. Ante la sospecha de metastasis se
decidi6 realizar ecografia abdominal que mostré a nivel suprarrenal derecha
una imagen solida, heterogénea, que desplazaba la vena cava inferior y de-
jaba huella en el rindn derecho, sin comprometerlo. Con sospecha de neu-
roblastoma se realizé puncién aspiracién de médula ésea ( PAMO) y biopsia
bilateral que informaron la infiltracién de la misma en un 90% por tumor.
Para completar la estadificacion del tumor, se le realizaron tomografia axial
computada (TAC) de térax, abdomen y pelvis, resonancia magnética nuclear
de columna vertebral y centellograma corporal total que mostraron lesiones
6seas diseminadas y compromiso epidural dorso lumbar. Se diagnosticé neu-
roblastoma estadio 4 de alto riesgo (compromiso retroocular, suprarrenal, 6seo
y de medula ésea). Antes de comenzar el tratamiento se le realizaron eva-
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luaciones conjunto entre los Servicios de Cardiologia y Oncologia ya que la
cardiopatia que presentaba Pedro podria descompensarse con el tratamiento
oncolégico con hiperhidratacién o drogas cardiotéxicas y se decidié adaptar
el tratamiento a su patologia de base. Luego de 2 ciclos de quimioterapia se
evalué la respuesta a la misma, y debido a que esta fue buena se decidié com-
pletar 5 ciclos y realizar autotransplante de médula ésea (ATMO).

En el mes de diciembre por encontrarse el nifio en remisién de la enfermedad,
se planted el ATMO, pero los padres no estuvieron de acuerdo con la realiza-
cién del mismo debido a las escasas probabilidades de curacién que presen-
taba el nifio. El equipo tratante mantuvo mdltiples entrevistas con los padres
quienes sostuvieron la decisién de no continuar el tratamiento sugerido ya que
no querian que el nifio sufra, y deseaban evitar los estudios o procedimientos
que puedan ser dolorosos o invasivos.

Deliberacién

Pedro nacié con una cardiopatia congénita compleja de prondstico reser-
vado tratada siempre en el Hospital donde nacié. Requirié diversas cirugias
desde su nacimiento y su cardiopatia todavia no ha sido reparada totalmente.
Sus padres conocian esta informacién y la buena evolucién del nifio hasta el
diagndstico del neuroblastoma los hizo adoptar una actitud optimista, por mo-
mentos algo excesiva, frente a las posibilidades de curacién. La cardiopatia de
Pedro enfrenté al equipo oncoldgico tratante a decidir cudl seria la medicacién
mas adecuada para tratar el cancer con la menor afectacién cardiolégica, por
lo cual se evitaron las drogas cardiotoxicas. La hiperhidratacién no fue bien
tolerada por el nifio por lo que se usaron otras alternativas terapéuticas.

La sobrevida en este tipo de tumores en este estadio es de aproximada-
mente 30%, ya que el nifio presenta una enfermedad 6sea multiple y metas-
tasica. El equipo tratante acordd con los padres en comenzar la quimioterapia
y evaluar la respuesta luego de dos ciclos de la misma, con el fin de decidir
cémo continuar de acuerdo con la evolucién del tumor. La enfermedad se re-
dujo en la evaluacion realizada en septiembre por lo que completo la totalidad
del tratamiento con buena respuesta y negativizacién de la enfermedad en la
médula dsea. Por encontrarse en remision, el paso siguiente en el protocolo
de tratamiento incluia el autotrasplante de médula ésea (ATMO), el cual impli-
caba un riesgo adicional para la cardiopatia de Lautaro debido a la necesidad
de extraccion de un volumen importante de sangre y a la magnitud del liquido
endovenoso requerido.

Luego de recibir toda la informacién necesaria por parte del equipo de Tras-
plante de Medula Osea con respecto al procedimiento: posibilidades de éxito,
riesgos y posibles complicaciones, los padres decidieron la no realizacién del
mismo debido al peligro que corria la vida del nifio durante el mismo. El ba-
lance entre riesgos y beneficios se volcaba indefectiblemente hacia los riesgos,
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ya que las posibilidades de curacién eran muy bajas. Recibieron informacién
acerca de la mayor posibilidad de progresion de la enfermedad en caso de
no continuar con el tratamiento de consolidacién y acordaron con el equipo
tratante en continuar la quimioterapia via oral y en no realizarle al nifio trata-
mientos agresivos que puedan producirle dolor o sufrimiento. Manifestaron
querer estar con Pedro el tiempo que “el esté” y no aceptaron el apoyo de
Salud Mental como parte del equipo interdisciplinario tratante. Viajaban casi
todos los fines de semana y querian continuar brindandole a su hijo la mejor
calidad de vida que pudieran ofrecerle.

Se los conectd con el Servicio de Cuidados Paliativos para el control de
cualquier sintoma que pueda molestar a Pedro: dolor, nauseas, vomitos, etc.
pero los padres le manifestaron al equipo tratante que ante el avance de la en-
fermedad y sobre todo la expresién de la misma a nivel érbita y crdneo como
fue en el debut, no se iban a conformar solamente con el alivio de los sintomas
sino que iban a exigir “la eutanasia”. A esto se le respondié que existen otras
formas de controlar los sintomas y evitar el disconfort de Pedro, pero, ellos
afirmaron que no querian verlo sufrir més.

Era el Unico hijo de esta pareja y siempre fueron cuidadosos y carifiosos
con él y lo acompafiaron en todos los problemas de salud que tuvo en su
corta vida. Esto nos llevé a reflexionar que si bien muchos padres de pacien-
tes oncoldgicos en la etapa final de su enfermedad solicitan que se alivie su
sufrimiento y generosamente privilegian el bienestar de sus hijos por encima
del deseo de tenerlo con ellos, es excepcional la solicitud de eutanasia. Por
ello fue importante continuar el trabajo interdisciplinario, y ayudar a los papas
de Pedro a poder comprender la diferencia que existe entre acabar con el
sufrimiento del nifio y acabar con su vida. Méas alld de los aspectos legales en
torno a la eutanasia en nuestro pais, lo importante fue remarcar que se puede
aliviar el sufrimiento, los dolores y molestias que el nifio pueda experimentar
proporcionandole la mejor calidad de vida posible, sin que ello implique acor-
tar intencionalmente su vida.

El Servicio de Cuidados Paliativos, tiene amplia experiencia en acompanar
a los nifios y sus familias en el final de vida, pudiendo ayudar a acentuar los
aspectos positivos de esta experiencia vital por la que atraviesan los pacientes,
fortaleciendo a los padres y ayudandolos a vehiculizar su angustia y desespera-
cion frente al final que se acerca.
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LOS QUIEN, QUE Y COMO DE LA ADECUACION
TERAPEUTICA

Maria Fernanda Marchetti

Médica pediatra subespecialista en Cuidados Paliativos

Natalia Galifanes

Licenciada en Kinesiologia

Luciana Malpiedi

Licenciada en Trabajo Social

Oscar Lazzuri

Médico pediatra subespecialista en Terapia Intensiva Pediatrica
Granero Roxana

Licenciada en Fonoaudiologia

Introduccién

En pediatria existen enfermedades que tienen pronésticos desfavorables e
incluso letales. Los nifios portadores de tales entidades conviven con ellas,
experimentando hospitalizaciones prolongadas, padeciendo comorbilidades y
sintomas molestos, en ocasiones refractarios por lo que el escalonamiento de
los tratamientos no resulta beneficioso.

En tales circunstancias, el punto de inflexién reconocido debe dar lugar a la
introduccion de medidas de Adecuaciéon Terapéutica (A.T), con el objeto de
priorizar la dignidad a la hora de morir por sobre la cantidad de una vida que
se extingue (1)

El costo elevado de preservar a ultranza la existencia bioldgica, debe siem-
pre sopesarse con medidas de adecuacion terapéutica para cumplir con el ob-
jetivo de aplicar medidas o terapéuticas éticamente aceptables o correctas.
(2-3)
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Objetivos

1) Presentar un detalle de la casuistica receptada en el Comité Hospitalario
de Bioética Clinica del Hospital de Nifios de la Santisima Trinidad de Cérdoba
Capital en el periodo de julio a diciembre de 2016.

2) Proponer un esquema de andlisis para la adecuacién de esfuerzo terapéu-
tico.

Material y método

Se analizaron las solicitudes formales internas de las interconsultas presen-
tadas ante el CHB durante un periodo de 6 meses, detallando en planilla de
datos: edades de los pacientes, sexo, procedencia de la interconsulta, diag-
ndsticos orientados a problemas, valores en juego o principios vulnerados de-
tectados por los profesionales actuantes, datos que se correlacionaron con una
lista de cotejo preestablecida ( nombre- fuente de donde se sacd) utilizada de
modo regular para definir las recomendaciones no vinculantes que se realiza-
ron ( deliberacion participativa) (4).

TABLA 1: CONSULTAS RECEPTADAS

Num. Sexo Edad Procedencia Diagnéstico Valores
orden orientado a derechos
problemas y principios
en juego
1 Femenino | 14 a Psiquiatria Trastorno grave de la | Autonomia
alimentacion. Desnutri- | Rachazo de
cién grado Il tratamiento
Desequilibrios metabo- -
licos. Desorden severo Adecuacion
de la personalidad. No maleficencia
Ideacion suicida. Justicia
2 |Masculino | 10m Sala general Encefalopatia crénica | Adecuacion
no evolutiva. Desnu-
tricion multifactorial.
Displasia broncopul-
monar. Infecciones
recurrentes. IRC con
ventilacion no invasiva
permanente.
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3 Femenino| 2a PADI (atencién| Enfermedad de Eps- | No maleficiencia

domiciliaria) tein- Anillo vascular. | jysticia
Displasia broncg- Adecuacion
pulmonar. Atrofia
cortical. Sindrome
convulsivo. Desnutri-
cion severa.

4 | Femenino | 10 m Unidad cuida | Trisomia 21. Atresia | Justicia
dosinterme | duodenal operada. | A4ecuacion
dios Hipotiroidismo.

Ductus arterioso
operado

Hernia de Morgagni.
Traqueostomia con
VNI. Inaccesibilidad
de accesos vascu-
lares. Desnutricion
severa.

5 | Masculino | 14a Gastroentero | Sindrome de Peutz | Justicia
logia —Jeguers. Invagina- | A4ecuacidn

ciones multiples He- hazo d
morragias digestivas Rgc azo de trata-
recurrentes y des- miento
angrantes. Anemia
hemorragica severa
y crénica. lleostomia
y colostomia.
6 | Femenino | 7a Nefrologia Insuficiencia renal Adecuacién
crénica terminal Decision de No
Oxalosis congénita | oo (DNR)
Desequilibrios meta-
bdlicos. Desnutricién
y baja talla. Anemia
multifactorial.
TABLA 2
Lista de Cotejos para Criterios en la Toma de Decisiones: ( 5)
ORDENAMIENTO JERARQUICO CRITERIOS Y PASOS
1 Ordenamiento de problemas segun HCOP
2 Definir densidad diagndstica y gravedad
3 Preferencia del paciente ( autonomia)
4 Juicio sustitutivo o de representacién
5 Calidad de vida
6 Recursos disponibles
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Discusion

Durante el periodo referido se receptaron seis (6) consultas de las cuales el
66,6 % correspondieron a pacientes de sexo femenino, con rasgos de edades
fijados entre 10 meses y 14 afios con una media de 6,4 afios. El 33,3 % de las
consultas procedieron de UCIP (cuidados intermedios) otro porcentaje similar
desde las especialidades médicas y el restante de las salas de internacién ge-
neral.

En el 66,6 % la formulacién de pedido de intervenciéon del CHBC estuvo cen-
trada en las medidas de AT y en el 33,3 % pudo evidenciarse, debido a la alta
densidad diagndstica, conflicto de intereses entre profesionales y familiares o
fragmentaciones debidas a la multidisciplina sin interdisciplina.

La etiologia y la densidad diagnéstica se correspondieron en todos los pa-
cientes presentados con la definicién de enfermedad crénica, progresiva e in-
curable, las cuales son pasibles por estado y comorbilidades asociadas de los
beneficios de los Cuidados Paliativos en el control de sintomas refractarios,
el lograr la mejor calidad de vida posible, abstencién de procedimientos y
tratamientos fltiles como asi también la decisiéon de no reanimar. Se trata de
adecuar el esquema terapéutico a la situacion y necesidades del paciente en
el momento.

Conclusiones

* La AET conocida antes también como LET (limitacién de esfuerzo terapéu-
tico) resulta una estrategia vélida de aplicar en pacientes con mal prondstico,
por enfermedades crénicas e incurables. El objetivo de la misma es dar signi-
ficacion y valor a la dignidad y calidad maés que a la cantidad de vida. El cum-
plimiento de pasos siguiendo una lista de cotejos interna, resulta esencial a la
hora de la toma de decisiones como para las recomendaciones no vinculantes
que desde el CHBC se realicen .

* La Deliberacién Participativa con base en la biografia del paciente, el co-
nocimiento acabado de su enfermedad en consonancia con la lista de cotejos
seran claves a la hora de elaborar la recomendacion final.

* Psicolégica y culturalmente parece mas aconsejable en nuestro medio de
desempefio, las recomendaciones de no iniciar medidas (withholding) por so-
bre las de retirar algo previamente instalado (withdrawing), por lo que habida
cuenta de estos hechos en las recomendaciones se enfatizan las primeras por
sobre las segundas.

* La estratificacion de medidas frente al caso en particular y la jerarquizacion
de los cuidados paliativos modera las decisiones y los conflictos de intereses
observados en el presente trabajo.
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* Resulta prioritario destacar que la AET es una facultad del equipo tratante
que se presenta como una propuesta a la unidad nifio- familia para dar lugar
al inicio del proceso de toma de decisiones conjunto.
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UNA NINA, SU HISTORIA, VULNERABILIDADES
SOCIALES, LO PUBLICO, LA BIOETICA

Alicia Panigazzi, Maria Clelia Orsi, Lidia Albano, Graciela Andrian, Ana Beovide,
Lidia Albano, Santiago Repetto.

Comité de Bioética del Hospital Nacional A. Posadas

E-mail: Santiago-repetto@hotmail.com

La ética en cuanto el estudio filoséfico de lo que es correcto (1) debe con-
vertirse en moral en cuanto costumbre, creencia, valor (2); debe convertirse en
accion. Del pensamiento argumentado, compartido, amplio, diverso, debemos
concluir en una direccién que lleve a un acto, una accion.

La bioética debe realizar dicho movimiento entre varios campos, uno de
ellos la medicina clinica, la relacién entre quienes necesitan atencién en salud
y quienes estan para darla.

En esa relacion siempre hay acto (accién), siempre hay moral (comporta-
miento); la bioética debe estar presente, mostrando formas de analizar esos
actos desde la toma de decisién.

El contar la historia de una nifia “O”. M. con andlisis desde la bioética es
para mostrar la actividad en medicina no separable de la conducta moral, de
la evaluacion ética.

Nacida de madre adolescente, con diagndstico previo de enfermedad psi-
quidtrica (antecedente de internacién psiquiatrica), “padre biolégico” o mejor
dicho progenitor (3), (padre no es necesariamente el que aporta la gameta
masculina) no conocido, por el relato familiar.

Nacimiento prematuro, 34 semanas con peso de 2120 gramos

Alos 4 meses internada por bronquiolitis, es derivada al hospital nacional A.
Posadas por soplo cardiaco. En dicho hospital se diagnostica cardiopatia com-
pleja por ecocardiografia (comunicacién interauricular, comunicacién ventricu-
lar con hiperflujo pulmonar). Con buena evolucién respecto a la bronquiolitis,
se va de alta al cuidado de su abuela, con la indicacién de recibir medicacion
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para el corazén (digoxina y furosemida) y con turno ambulatorio para realizar
un estudio hemodinamico a fin de confirmar diagnéstico y gravedad del mismo
para plantear plan terapéutico.

Dicha cardiopatia es corregible quirtrgicamente, lo que no se lleva a cabo
por dificultades clinicas-socio-culturales.

Dos dias antes del turno de la hemodinamia presenta nueva descompensa-
cién respiratoria provocada por una bronquiolitis a virus sincitial respiratorio. Al
alta de esta internacién presenta episodios de inestabilidad respiratoria algu-
nos con nuevas internaciones. Pierde otros turnos del estudio, algunos por los
cuadros respiratorios, otros por falta de concurrencia a los controles y otros por
dificultad en el hospital para llevarlo a cabo.

La familia de "O", constituida por su madre, la pareja de la misma, la abuela,
la bisabuela, dos tios y dos tias, presenta caracteristicas matriarcales, clanicas
y endogédmicas.

La familia se encontraba dentro de una clase socialmente marginal. Conta-
ban con estrategias de sobrevivencia al margen de las instituciones, algunas
ilegales, que les resultaban operativas para el logro de sus objetivos. Presen-
taban gran dificultad para la aceptaciéon de normas se manejaban con sus pro-
pias reglas. Estas caracteristicas generaban reacciones hostiles en diferentes
instituciones en las que debian insertarse (escuela, hospital, etc.). A modo de
ejemplo se puede relatar dos hechos, en uno de los episodios de internacién
en la sala de pediatria, la madre amenazé con frecuencia a una de las médicas
residentes del sector, incluyendo la amenaza de matarla, ademas de la denun-
cia se dio licencia transitoria a dicha médica; el otro ejemplo a relatar se tarta
de haber prendido fuego a un colchén de la habitacién donde se encontraba
internada, episodio gestado por uno de los hermanos de la madre, sin lesiones
fisicas para terceros. Ademas de estos hechos puntuales la comunicacién des-
de la madre era con elevacién del volumen (gritos) e imposicién del cuerpo.
El resto de la familia mantenia una comunicacién sin ese grado de dificultad.

Desde la clasificacién de Nardone podriamos “forzadamente” incluirla den-
tro del tipo autoritaria (4), ya que si bien las decisiones eran unilaterales, los
integrantes mostraron flexibilidad ante las distintas situaciones que les tocé
vivir.

En su relacién con la enfermedad, vive 3 etapas

La primera: diagnostica, cardiopatia congénita compleja, con sus necesida-
des de tratamiento de sostén y de tratamiento curativo (cirugia), con el choque
psicolégico familiar, con las dificultades culturales de entender (choque de cul-
turas), (relacion paciente-familia/médico-equipo), con las dificultades sociales
de afrontar lo necesario para la resolucién mas ventajosa.
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Los factores mencionados a continuacidn se encuentran unidos, interrela-
cionados.

Factores psicolégicos: capacidad de afrontar el dolor, la frustracién, capa-
cidad de elaboracién, capacidad de descarga (sublimacion). Aparece la ac-
tuacion violenta de los familiares de O, cabe la distincién que propone S.
Bleichmar como diferenciacién entre agresividad como tensién de naturaleza
simbdlica y agresion como actuacion de la representacion y pasaje al acto (5).

Factores culturales: su posicidn frente al otro, nuestra posicién frente al otro.
Relacién con lo institucional, escuela, ley/policia/normas, hospital. Entendi-
miento del idioma, cédigo de intercambio de informacion.

Factores sociales: dificultad para sostener lo requerido, desproteccion des-
de lo institucional.

Factores biolégicos: intercurrencias, infecciones, secuelas respiratorias, des-
nutricion, etc.

La segunda: cronicidad terminalidad. Internacién prolongada (del 23/10/2005
al 15/12/2008). Durante dicha internacion se concluye la no posibilidad de ciru-
gia cardiaca. Presenta multiples infecciones, dafio pulmonar, desnutricion muy
severa, periodos de depresion psiquica. Se le realiza traqueostomia. Mejora su
situacién clinica mucho mas de lo esperado por el equipo. La madre de “O”
se hace cargo por la detencién temporal de la abuela, dicha funcién la cum-
ple adecuadamente (mucho mejor de lo esperado por gran parte del equipo
médico y por la familia) acompanada por su pareja. En la reacomodacion de la
familia, es aceptada esta nueva puesta de roles. Comienza el planteo de una
alta de O, pedido por la familia, cuestionado por el equipo médico. La madre
aprende el manejo de la céanula de traqueostomia.

“O" se encuentra en condiciones de ser externada con medicacion abun-
dante y estricta, oxigeno, manejo de cénula de traqueostomia y de secrecio-
nes, manejo de s sonda naso-gastrica, capacidad de la/los cuidadora/res de
percepcion de eventos de gravedad y capacidad de respuesta. Se presentaron
dudas importantes y razonables de la capacidad del cuidado necesario. Las
opciones planteadas fueron:

1. continuar lo que le quedaba de vida en el hospital, con cuidados adecua-
dos de la salud (manejo de la nutricién, de la oxigenoterapia, de la traqueosto-
mia, de la medicacién, de la respuesta en tiempo y forma a cualquier episodio
concurrente), con el intento de lograr un ambiente adecuado para las necesi-
dades psiquicas y sociales de “O" y su familia, con los riesgos de eventos ad-
versos por los cuidados de la salud (infeccion intrahospitalaria, etc.). Teniendo
en cuenta la incertidumbre sobre el tiempo.

2. dar el alta con su madre y familia, permitiendo lo que le quedaba de vida
lo viviera fuera del hospital en su casa, con sus afectos, siendo este el deseo de
“O" y de su madre y su familia. Con dudas muy importantes sobre las capaci-
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dades tanto psiquicas como socio-culturales de brindarle cuidado adecuado.
Con riesgo de acortar el tiempo probable de vida.

La decision entre esas dos opciones fue discutida con intensidad en forma
transdisciplinaria (servicio de asistencia social, de psicologia, enfermeria, el co-
mité de bioética hospitalario, distintas especialidades médicas, y el sector de
médicos de terapia intensiva pediatrica). Algunas frases fueron: “la estds man-
dando a morir”, “yo no voy a firmar el alta”, “prefiero que muera en poco tiem-
po, habiendo ido a su casa, a que viva varios afios encerrada en el hospital”.

Durante la evaluacién de si darle o no el alta, se continuaba trabajando tanto
en el aspecto emocional como el social con la madre, con resultados dificiles
de ponderar. El servicio social del hospital se relacioné con el servicio local
(del domicilio de “O") de proteccién del nifio, nifia y adolescente y la familia,
quienes realizaron una evaluacién en terreno de la situacion habitacional y de
recursos, considerando que estaba en condiciones de darle los cuidados ne-
cesarios (6).

Se le dio el alta. La evolucién de su vida extrahospitalaria fue satisfactoria
para “O", para su madre y su familia, y para el equipo de salud. Durante esta
etapa y con “O” ya instalada en su hogar, las redes funcionaron adecuada-
mente. Se sumaron la Iglesia y la escuela. La misma “O" integro a su familia a
la iglesia. En tanto que en el &mbito escolar en principio aparecieron proble-
mas de adaptacién desde la familia (actitudes hostiles) generando los mismos
conflictos que habian surgido en el hospital con el equipo de salud. Aparecié
mucho miedo en ese dmbito por la salud de “O” y por las caracteristicas de la
familia. Esto mejoro en el tiempo, dado el interés y voluntad del equipo esco-
lar (en contacto con el equipo de salud del hospital y con el servicio local de
proteccién). Aun no coincidiendo con los pronésticos médicos “O” prolongo
su vida y con mejor calidad de vida de lo esperable. Su deseo de vivir, el gran
amor que su familia le prodigaba y los cuidados que a su modo le dieron hi-
cieron de "O" una nifa feliz. Viajé en dos ocasiones a conocer el mar (a Mar
del Plata).

La tercera etapa, de terminalidad, fue vivida en un episodio de internacién
en la terapia intensiva por un intercurrencia infecciosa con compromiso irrepa-
rable de su salud, con un trabajo del equipo de salud para entender que las
medidas implementadas para su recuperacion eran futiles, y solo prolongaban
la agonia. Este concepto fue trabajado con la madre (P) y toda la familia.
Los mismos pudieron, a pesar del dolor tan intenso, sentir que su vida fue de
mucho valor, su partida acompafiada. El equipo de salud acompano luego
el proceso de duelo de la madre (visitando a la misma en su hogar unos dias
después de la muerte).
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PACIENTE PREMATURO EXTREMO CON
PATOLOGIA GES Y CONFLICTO ETICO CLINICO EN
DERIVACION PARA MANEJO DE LA ESPECIALIDAD

Mat.Ménica Rojas Urzua
Comité de Etica Asistencial Hospital de Antofagasta Chile

La Unidad Asistencial de Neonatologia del Hospital Regional de Antofagas-
ta, fue inaugurada en el afio 1982 y reconocida oficialmente como UCI neona-
tal en Agosto de 1986, su misién es “brindar atencion de alta complejidad a
los recién nacidos de la macrozona norte y asegurar la atencién y recuperacién
de la salud de la poblacién con una atencién de excelencia, rapida, oportu-
na, humanizada, eficaz y eficiente con recursos humanos comprometidos e
inspirados valores y con la mejor tecnologia. A su vez es la unidad lider en la
atencién de alta complejidad quirdrgica y neoquirdrgica neonatal de la Macro
zona norte del pais.”

El contar con los recursos necesarios y un equipo neonatal comprometido,
ha permitido obtener buenos resultados con una aceptable calidad de vida, en
los prematuros extremos de hasta 26 semanas al nacer.

El afio recién pasado la Institucién Hospitalaria logré la ansiada acreditacion
en Calidad y Seguridad del paciente, dando satisfaccion a la exigencia requeri-
da por la Autoridad Sanitaria para realizar prestaciones de Garantias Explicitas
en Salud, en adelante GES.

A fin de apoyar a los padres en el dificil trance de tener un hijo prematuro
hospitalizado y con gran amenaza para su vida, se incorpora una sicéloga en
horario diurno, cuya misién sera disminuir el estrés parental y lograr el estable-
cimiento del vinculo ya alterado con la separacién al nacer.

La estrategia para fomentar la construccion de un apego seguro y la con-
fianza parental, sera realizarun trabajo personalizado que permita a los padres
el reconocimiento de las etapas del duelo vivenciadas durante la hospitaliza-
cién, asi como también la estimulacién afectiva durante las visitas.

Se presenta el caso ético clinico de Paciente sexo femenino de 92 dias de
vida, que nace a las 23 semanas producto de un parto espontaneo, ingresa a la
uci neonatal y se le brinda soporte total para manejo de las patologias propias
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de su prematurez extrema. Sobrevive tras una larga permanencia con displasia
broncopulmonar, sindrome convulsivo en tratamiento y con una retinopatia bi-
lateral que no ha respondido al manejo de la especialidad.

Padres mayores de 18 afios, feriantes, residen a dos horas de la ciudad y la
visitan semanalmente al inicio de la hospitalizacién, posteriormente lo hacen
en forma més esporédica.

La retinopatia ha sido manejada segun protocolo GES establecido, sin res-
puesta a cirugia laser, ni administracién vitrea de avastin. Durante seguimiento
oftalmolégico se pesquisa desprendimiento parcial de retina, por lo que se
gestiona traslado al Hospital de referencia para nueva intervencion.

Se le otorga cupo en Centro de especialidad distante a 1334 kms, por lo
que se coordina traslado en aviéon ambulancia en forma urgente. Padres infor-
mados de todo el proceso, se niegan a acompanfiar a su hija aduciendo razones
econdmicas y laborales.

Centro de referencia exige la presencia de uno de los padres para autoriza-
cién del procedimiento o excepcionalmente que autorizaciéon sea firmada por
el médico tratante. Facultativo desiste de asumir la responsabilidad ante los
eventuales riesgos y complicaciones legales.

Se produce un conflicto entre los padres que si bien es cierto estan de acuer-
do, no estan dispuestos a viajar, entre Hospital de referencia que sefiala no
poder hacer intervencién sin autorizacion escrita de los padres u representante
y un equipo que no desea asumir los riesgos de eventuales complicaciones.

En situacion planteada, al no existir protocolo que resguarde el interés del
paciente, debe establecerse normas a seguir en tales circunstancias.

Analisis Bioético

Paciente ingresa a la unidad y se realiza toda la atencién necesaria para su
sobrevida y optimizar su calidad de vida.

Se le brinda soporte total con todas las opciones posibles dadas su vitalidad,
plan que fue modificando segin evolucién y respuesta a los tratamientos.

Respecto a las secuelas referidas se encuentra en manejo de especialidad
de su displasia broncopulmonar y cuadro convulsivo con buena respuesta pos-
terior.

Cursa con una retinopatia bilateral grave que no responde a la cirugia laser
aplicada por oftalmélogo tratante especialista en retina. En resumen se cum-
ple cada etapa del protocolo GES establecido para ello inclusive intentando
un tratamiento empirico de alto costo que ha sido autorizado y dado buenos
resultados en algunos pacientes.
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Hasta ahora se ha dado cumplimiento al principio de no maleficencia repre-
sentado por el no abandono del paciente, asi como también el responsabili-
dad al otorgarle las prestaciones necesarias a su vulnerable condicién.

Se ha respetado el deber de precaucién, la Institucién como tal le ha ofre-
cido toda la cartera de servicios disponible y necesaria para su recuperacion y
sobrevida.

Se ha respetado el deber de justicia al ser tratada con respeto y sin discrimi-
nacion, siendo atendida con eficiencia profesional.

Se promueve la continuidad de la atencién al intentar trasladarla a centro
especializado en el tratamiento de su patologia a pesar del alto costo que
implica el traslado en avién ambulancia.

Se ha sido beneficiente en su atencién, al procurar otorgarle las condiciones
necesarias para una mejor calidad de vida, brindando una atencién integral y
humanizada a su condicién de prematura extrema.

Hay que reconocer sin embargo, que se ha fallado en lograr comprometer
una mayor participacion e involucramiento de los padres, a pesar de los esfuer-
zos realizados por el equipo que la atiende y la psicéloga de apoyo.

La distancia de dos horas del hospital a su lugar de residencia ha sido el
mayor obstaculo, debiendo agregarse a ese problema el concepto de crianza
que ambos progenitores comparten en base a su propia experiencia personal.

Se ha intentado promover la competencia de los padres a fin de que ejerzan
la autonomia subrogada de su hija, pero manifiestan en sus actos preferir el
modelo paternalista.

Sus padres estan de acuerdo en que se realice el procedimiento quirdrgico
pero rechazan acompanfarla en su traslado, solicitan que lo haga su equipo mé-
dico ya que ellos son feriantes y deben trabajar el dia del traslado para vender
toda su mercaderia.

A pesar de aclararles la gravedad de la situacion y la gran oportunidad que
se le ofrece a su hija para optimizar su vision, padre sefiala negativa de exponer
a su esposa a viajar tan lejos a una ciudad que no conoce. Con ese argumento
padre demuestra inexistencia de vinculo afectivo con su hija, anteponiendo
motivos econémicos, mas el bienestar y seguridad de la madre por sobre el de
la nifla que se encuentra en condicién de extrema vulnerabilidad.

Dada la situacién planteada, una profesional del equipo neonatal se ofrece
a acompanfar a la paciente en representacion de los padres, sin embargo esta
opcidén es desestimada dado que Centro de especialidad al que sera referida,
exige la presencia y firma de los padres a su documento de consentimiento
informado para realizar la intervencién programada en la paciente. Coordina-
dora de enlace recibe instrucciones del Centro en referencia, en que se sefiala
que la excepcion de la firma de los padres es que firme el médico tratante en
su reemplazo y asuma la responsabilidad del procedimiento.
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Es fin de semana, en ausencia del médico tratante, médico residente no
acepta asumir esta responsabilidad por temor a los eventuales riesgos y com-
plicaciones legales agregadas a la inmadurez demostrada por los padres.

Enfermera de gestién de enlace intenta conseguir autorizacién con Director
del Servicio de Urgencia, que es quien reemplaza los dias no habiles al Director
del Hospital en su ausencia, obteniendo igual respuesta.

El médico tiene un deber de cuidado y responsabilidad con el paciente vul-
nerable, en los protocolos institucionales se establece que ante situaciones
que impliquen riesgo de vida, éste puede firmar autorizacién de procedimien-
to en ausencia de sus padres, pero a pesar de que la intervencién a realizar
es de gran trascendencia para el futuro visual de la nifia, no es de riesgo vital.

Ante la imperiosa necesidad de trasladar la paciente a Centro de especia-
lidad, respetar los plazos establecidos por el GES, aceptar el cupo otorgado
y coordinar el avién ambulancia, profesional de gestién de enlace intenta di-
suadir a padre sin éxito, por lo que decide presionarlo para que viaje en forma
urgente con su hija.

¢.Es aceptable, que ante la negativa del padre, profesional de gestién de
enlace presione al padre para lograr el objetivo final?

El fin no justifica los medios, no es aceptable lograr el objetivo en base a
coaccion, ello podria inhabilitar el consentimiento del padre para la interven-
cion y de fracasar el procedimiento éste podria atribuir responsabilidad a la
Institucion.

Se entiende la légica del profesional de enlace que en su desesperacion y
compromiso con la paciente, intenta lograr su acceso a la prestacién de ser-
vicio que podria salvarle la vision. Por ser beneficiente con el paciente, ésta
sobrepasoé el respeto a la autonomia.

Se espera que sean los padres los principales defensores de los derechos de
sus hijos, si por el contrario los padres no representan sus mejores intereses,
icudl deberia ser el camino a seguir en este caso, considerando que el médico
al cual esté cargo la paciente rechaza reemplazar la responsabilidad de los pa-
dres por temor a las implicancias legales por eventuales complicaciones de la
intervencién? Lo anterior considerando que la méxima autoridad del hospital
en ausencia del director también desiste de autorizar por igual razén. ; Quién
deberia defender los derechos de ésta paciente?

Segun la Ley 20.584 que Regula los Derechos y Deberes que tiene las per-
sonas en relacién con acciones vinculadas a su atencién de salud en vigencia
desde el 1° de Octubre del 2012.

Establece en su Articulo 2°. Toda persona tiene derecho, cualquiera que sea
el prestador que ejecute las acciones de promocién, proteccioén y recuperacion
de su salud y de su rehabilitacién, a que ellas sean dadas oportunamente y sin
discriminacién arbitraria, en las formas y condiciones que determinan la Cons-
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titucion y las leyes.

Por lo que de postergar el traslado al dia hébil siguiente, se habria gestado
un no cumplimiento al plazo GES que define la oportunidad de la atencién y el
procedimiento para esta patologia.

En Parrafo 4° Del derecho de informacion

Articulo 10

Tratandose de atenciones médicas de emergencia o urgencia, es decir, de
aquellas en que la falta de intervencién inmediata e impostergable implique
un riesgo vital o secuela funcional grave para la personay ella no esté en con-
diciones de recibir y comprender la informacién, ésta sera proporcionada a su
representante o a la persona a cuyo cuidado se encuentre, velando porque se
limite a la situacién descrita.

La imposibilidad de entregar la informacién no podra, en ningtn caso, dila-
tar o posponer la atencién de salud de emergencia o urgencia.

Los padres estaban alertados por equipo GES de la Unidad, de la necesidad
de trasladar urgente a paciente a Centro de referencia lo que habian autori-
zado verbalmente, mas aln se les habia solicitado estuvieran preparados para
viajar en el avién ambulancia.

La interrogante es que si estaban informados previamente y no presentes
en el momento mismo del traslado, jpodria haberse acogido a este articulo?

Parrafo 6°

De la autonomia de las personas en su atencién de salud
"&" 1. Del consentimiento informado

Articulo 14. Toda persona tiene derecho a otorgar o denegar su voluntad
para someterse a cualquier procedimiento o tratamiento vinculado a su aten-
cién de salud, con las limitaciones establecidas en el articulo 16.

Este derecho debe ser ejercido en forma libre, voluntaria, expresa e informa-
da, para lo cual seré necesario que el profesional tratante entregue informacién
adecuada, suficiente y comprensible, seguin lo establecido en el articulo 10.

No se respetaron los deseos del padre por ser beneficiente con la menor,
entendiendo que no representaba los mejores intereses de su hija y la exponia

221



Bioética y humanizacién de la atencién clinica

a un mal mayor.

En el Articulo 15 se expresa que no se requerira la manifestacién de vo-
luntad cuando la condicién de salud o cuadro clinico de la persona implique
riesgo vital o secuela funcional grave de no mediar atencién médica inmediata
e impostergable y el paciente no se encuentre en condiciones de expresar su
voluntad ni sea posible obtener el consentimiento de su representante legal,
de su apoderado o de la persona a cuyo cuidado se encuentre, segtn corres-

ponda.

Este articulo de la ley permite obviar el Consentimiento por la trascendencia
de las secuelas que eventualmente se producirian, de no realizarse la presta-
cién en forma oportuna a la paciente. Constituye la herramienta que permitiria
al equipo trasladar a la paciente sin contar con la autorizaciéon de los padres.

Pese a lo anterior, si el Centro de referencia insiste en la presencia del padre
o0 su autorizacion escrita, jcual deberia ser el paso siguiente?

Comentarios

* El nacimiento prematuro y la separaciéon temprana del nifio interfieren en
el desarrollo natural de una relacién de paternidad, en la que el ver y tocar al
propio hijo/a es el elemento central para establecer el vinculo entre padres/
madres e hijos.

* La prematurez y la separacién, provocan una alteracion en la relacién y el
vinculo, que se ve acentuada en las hospitalizaciones prolongadas. Alin mas
cuando como en el caso en referencia los padres viven en otra ciudad distante
a dos horas del Hospital.

* Esta distancia fisica y emocional provoca dificultades para asumir que ese
pequefio fragil y vulnerable que se encuentra en la incubadora en condicién
de extrema gravedad es su hijo, lo que genera la incapacidad de protegerlo asi
como también ansiedad, depresién, e impotencia, entre otros.

® Habitualmente en las madres, se establece vinculaciéon con sus hijos du-
rante el embarazo, vinculo que continlia y se potencia al nacer. Los padres
de recién nacidos que requieren cuidados especiales deberan iniciar su pa-
ternidad en un ambiente hostil que no favorece el establecimiento del vinculo
paterno-filial. Dicho vinculo se vera condicionado por el estado de salud del
recién nacido y por la personalidad de los progenitores.

* Los equipos de salud neonatal deben tener presente estos aspectos y
adoptar nuevas estrategias para establecer y o fortalecer el vinculo durante
la hospitalizacion. Se requerird una propuesta especial para aquellos padres
que no pueden visitarlos diariamente o que se encuentran imposibilitados de
hacerlo por la distancia de su ciudad de origen entre otros.
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* El médico y el equipo de salud a cargo del paciente son los responsables
por velar por su bienestar ain mas cuando este se encuentra en condicién de
extrema vulnerabilidad.

* Es deber del Estado proteger los derechos del menor, representados éstos
en la Convencién de los Derechos del nifio.

* Es deber del médico y la Institucion conocer y respetar la Ley de Derechos
y deberes del paciente.

* Se debe tener presente que el consentimiento bajo coaccién no es vélido
independientemente que el fin Ultimo, sea noble y beneficiente para el pa-
ciente.

* En esta circunstancia, es el centro de referencia el que obstaculiza el tras-
lado del paciente al exigir la presencia de uno de los padres para autorizar en
forma escrita el procedimiento.

* Deberan existir protocolos de actuacién a nivel local y en los centros de
referencia ante situaciones como la presentada en este trabajo.
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PACIENTES INTERNADOS CON PATOLOGIA
MENTAL. DILEMAS BIOETICOS Y PERSPECTIVAS
DE ABORDAJE. CASO CLINICO

Celeste Barcel6 - Lic. en Psicologia

Mirta del Valle Sanchez - Médica Psiquiatra

Gustavo Urpianello - Lic. en Psicologia

Equipo Interdisciplinario perteneciente a una Sala del Servicio de Tratamientos Prolon-
gados del Htal. Dr Domingo Cabred Open Door Lujan Prov. de Bs As

El Equipo de profesionales de una Sala correspondiente al Servicio de Tra-
tamientos Prolongados aborda un caso clinico en el que da cuenta de su me-
todologia de trabajo que mediante el debate y la deliberacién de aspectos
surgidos del material clinico busca la toma de decisiones con un criterio de
prudencia dado los factores intervinientes.

Un paciente de 55 afios de edad con didgnostico de Trastorno psicotico y
Trastornos por consumo de sustancias se presenta a la entrevista manifestando
un pedido de retorno a su domicilio enunciando las presentes quejas...”hace
dos afios que estoy internado, me trajo mi esposa con la policia, no recibo visi-
tas de mis familiares ni tampoco tengo permisos de salidas...”

Después de habersele concedido unas llamadas telefénicas a su familia,
donde se le solicita que cite en la misma a sus hijos y a su ex-esposa. Y como
asi también haberse citado a la misma a una entrevista por via telegréfica a la
cuél no se hicieron presentes.

Seguidamente se autorizan salidas transitorias a la casa de su hijo mayor.
Dadas ya las evidencias de la presencia del paciente en el grupo familiar me-
diante las autorizaciones realizadas en base a criterios razonables y prudentes
se comunica telefénicamente la ex-esposa del paciente manifestando quejas y
malestar con argumentos basados en ciertas experiencias de agresividad pa-
decidas respecto del paciente. Y que fueron las que en su momento la con-
dujeron a realizar denuncias policiales y judiciales habiendo obtenido asi el
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cargo de curadora. Elemento que le permite tramitar sucesivas internaciones
hospitalarias. Molesta se queja respecto al desconocimiento de esos hechos
por parte del equipo de salud. En este intercambio telefénico se hizo oportuno
citarla a una entrevista en la institucion, a la que concurre aportando una docu-
mentacién que da cuenta ademaés de recursos preventivos a los que apelo en
su momento en cuanto a los resguardos de su integridad fisica mediante la
medida de una restriccién perimetral.

En estas instancias dada la tipologia y el grado de interralaciéon con la ins-
titucion familiar es como se van tomando una serie de decisiones en cuanto al
equipo de trabajo.

Podemos ver asi como surge una lectura respecto de los diferentes enfo-
ques: legal, familiar, sanitario.

Siendo el posicionamiento de cada profesional en el campo de la ética lo
que permite brindar una solucién a los mismos teniendo en cuenta que dichos
enfoques/planteos estan orientados por la promocién de determinados valo-
res.

Es también en las entrevistas familiares donde se obtienen una serie de da-
tos que nos permiten esclarecer las versiones recibidas respecto a la violencia
ocurrida en este grupo familiar y que permitiran al equipo de trabajo formular
ciertas hipotesis de lo ocurrido y consecuentemente a la labor transferencial
que se fueron tomando decisiones relativas a la continuidad de la conduccién
del tratamiento.

Se tuvieron en cuenta las marcas dejadas en el paciente por los hechos de
engafio conyugal ocurridos en la pareja parental y en el curso del tratamiento
se fueron tomando decisiones a fin de fomentar su participacién a otras areas
como familiar de origen, sociales, culturales, étc.

A su vez es en estos espacios donde se da cuenta en el discurso de la
ex-esposa, de la presencia del equipo de trabajo y donde este halla un valor
positivo, dado que segun su decir son los que permitiran enunciar ciertos di-
chos que hasta ese momento no habian podido ser enunciados/esclarecidos.

Es este modelo de practica laboral la que nos permite tramitar cudles
son los ideales bajo los cuéles es llevada adelante: la autonomia del paciente,
aunque restringida por ciertos aspectos. Punto de partida de la rehabilitacion.

Es en este modelo de practica laboral, con el conjunto de conflictos corres-
pondientes, la que nos permite dar conocimientos de las herramientas utiliza-
das a fin de darle una orientacién al mismo.

Se advierte que la serie de propuestas que se fueron adoptando fueron
teniendo un resultado éptimo tanto para el paciente como para su familia.
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Introduccion

La atencién de salud de las personas ha ido evolucionando conforme al
tiempo histérico y el medio ambiente social en el que se practica la medicina,’
entregando respuesta a las exigencias emergentes, respetando la autonomia
de las personas, dando cuenta de la responsabilidad por las acciones realizadas
con una actitud de humanizaciéon en la atencién y aumentando las habilidades
de comunicacién.? Se hace uso de informacién proveniente de la investigacion
validada que permitan desarrollar garantia de seguridad del diagnéstico y el
prondstico. Esta gestion del conocimiento entonces, apunta a comprender y
organizar, los saberes en pos de altos estandares de atencién.?

La conducta humana en el marco de los valores debe responder a una guia
ética, lo que se releva en situaciones conflictivas cuando los errores y el quiebre
culposo de la responsabilidad de las personas del equipo de salud, originan
una accién incorrecta, la que se enlaza a una cadena de eventos que vulnera
a los pacientes y en que el tema del derecho de ellos se transgrede desde la
base de la atencién, hasta a nivel de las autoridades que deben proveer las
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politicas publicas y el marco legal en pertinencia, para enfrentar estos proble-
mas en vez de evadirlos, como ha sucedido en reiteradas oportunidades, y en
que la bioética es la voz que se erige para proteger a la poblacién, rescatando
el profesionalismo y las buenas practicas con un llamado de principios éticos
y morales.*

El objetivo de este trabajo es realizar, a partir de un caso veridico, un analisis
reflexivo que permita relevar aspectos relacionados al riesgo de la atencién de
salud neonatal y pediétrica, que promueva empoderar a los actores involucra-
dos y actuar para prevenir y eliminar el problema.

"Hacer lo que no se sabe que no se debe hacer” es ignorancia.
“No hacer lo que se sabe que se debe hacer” es negligencia.

“Hacer lo que se sabe que no se debe hacer” es dolo.

El caso

Para este andlisis se tuvo en cuenta, como caso testigo, los resultados de
una investigacion periodistica publicada en un diario de la Argentina en el afio
2015*.

El articulo mencionado describe con pruebas documentales un brote infec-
cioso causado por la bacteria Cronobacter sakazakii en férmulas lacteas in-
fantiles (FLI) en polvo y las mamaderas utilizadas en la sala de recuperacién
nutricional de un Servicio de Neonatologia en un Hospital Publico.

La infeccion afectd en pocos dias a por lo menos una decena de bebés. Una
bebé murié y otros bebés fueron trasladados a centros cercanos, pero nunca
se conocid su evolucién. La bebé que murié habia nacido con 26 semanas de
gestacion y 800 gramos de peso. Cuando se produjo el brote, pesaba 1,9 kilo-
gramos y estaba a 48 horas de recibir el alta del hospital.

Los analisis de laboratorio incluyeron la blusqueda de distintos microorga-
nismos, pero no de la bacteria que fue finalmente identificada en las cajas ce-
rradas de FLI y las mamaderas utilizadas en el lactario que analizé la autoridad
regulatoria nacional (Instituto Nacional de Alimentos, INAL). Esa identificacion
coincidié también para el lote de una de las dos marcas de FLI analizadas
en dos laboratorios de anélisis microbioldgicos: el de la autoridad regulatoria
nacional y otro jurisdiccional (Laboratorio de Investigaciéon y Monitoreo de la
Direccién de Higiene y Seguridad Alimentaria del Gobierno de la Ciudad de
Buenos Aires).

* CZUBAJ, F. (1 de junio de 2015). Leche contaminada. Marchas y contramarchas
del estudio de un brote. Diario La Nacién, p. 16. Recuperado en octubre 2017
de http://www.lanacion.com.ar/1797731-marchas-y-contramarchas-del-estu-
dio-de-un-broteleche-contaminada.
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En la comunicacién a la poblaciéon de la existencia de un lote de producto
contaminado tanto en los lactarios de los hospitales del pafs, segln se deter-
mind por trazabilidad, como a la venta en farmacias y supermercados, la au-
toridad regulatoria nacional informé sélo el hallazgo jurisdiccional. Argumentd
que el analisis del producto, asociado para entonces con un brote infeccioso
en el que habia muerto por lo menos uno de los bebés afectados, se habia rea-
lizado con una técnica distinta a la que indica el Cédigo Alimentario Argentino.

Pero, en este caso, la técnica empleada era una de las dos validadas en el
mundo para la busqueda de Cronobacter sakazakii en FLI. Ademas, se trataba
de la investigacion de un producto relacionado con un brote infeccioso y que,
de continuar en el mercado, podria causar mas enfermedad en una poblacién
altamente vulnerable. No era un monitoreo de rutina de un producto alimen-
tario.

Esta diferencia de criterios entre las autoridades de control provocé confu-
sién en la poblacién. Una entrevista con la madre de la bebé publicada en el
mismo diario** con su aprobacién durante la investigacion periodistica, per-
mite repasar lo que experimentan los padres de los bebés afectados en ese
contexto:

(Mi hija) estuvo en terapia intensiva, luego en terapia intermedia. Y en la sala
de engorde, a las dos semanas, empezd con diarrea y mucho moco. Y eran
varios nenitos de la sala donde estaba ella y la de al lado, la salas dos y tres.

Lloraba como pidiéndome que la ayudara. Tenia dolores en la panza. De un
dia para el otro, bajé de peso, casi 200 gramos.

Entre los padres deciamos por qué, si es la leche, no la cambian. Eran como
nueve nenitos que estaban mal. Algunos tenian diarrea cada dos minutos. Yo
pensaba que, por suerte, (a mi hija) no le habia agarrado tan fuerte. Y tampoco
entendiamos por qué no les ponian un suerito para que no se deshidrataran.
Mi hija se deshidraté. Estaba débil y le dolia la panza, me decian. Lloraba y
lloraba como pidiéndome ayuda. Le dieron paracetamol.

Después me dijeron que era un virus que alguien habia traido a la sala, pero
me parecié raro porque yo me tenia que poner guantes y un trajecito azul para
tocar a (mi hija). Y hasta el dia de hoy no sé qué le pasé. Le cambiaron la leche
y empeoré. Yo preguntaba cuando iban a estar los cultivos que le habian man-
dado a hacer y lo (inico que me decian era «Mami, ya van a estar». Me gustaria
que alguien me diera una respuesta. Mi hija la pele6 un montén. Cuando no le
daban vida, siguid y siguié luchédndola y salié adelante. Estaba muy bien.

El relato publicado también sefala la escasa informacién, de mala calidad,
que recibian los padres sobre lo que les sucedia a sus hijos. Antes de que se

**CZUBAJ, F. (21 de abril de 2015). Posadas: analizan infecciones en una sala de neonatologia. Dia-
rio La Nacioén, p. 21. Recuperado en Octubre 2017 de http://www.lanacion.com.ar/1786257-posa-

das-analizan-infecciones-en-una-sala-de-neonatologia.
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descompensara la bebé que fallecié al cuarto dia del inicio de los sintomas,
la madre pidié asistencia a los profesionales. La respuesta fue la siguiente: Un
bichito la esta consumiendo. Luego, se le informé que le harian radiografias,
ecografias y que, finalmente, un cirujano veria a su hija: Cuando fui a verla,
tenia los piecitos morados y la panza hinchada. Los cirujanos pensaban que
podrian ser los intestinos. Me hicieron firmar [una autorizacién] porque nece-
sitaban hacerle una operacién de urgencia. Una pequefa incisién para drenar
el liquido en la panza porque no resistiria una cirugia.** La bebé sufrié un paro
cardiaco, de acuerdo con la informacién que recibié la madre. Finalmente, le
comunicaron que habia fallecido. Con el dolor que tuve, quise que descansara
en paz. Todos saben en el hospital qué hicieron.

Entre los puntos que aportan al posterior anélisis de este caso, hay algunos
que merecen especial atencion. Durante la semana en que ocurrié el brote, por
ejemplo, no se difundié informacién oficial a la poblacién sobre lo que estaba
sucediendo en el hospital, aun cuando el lote de FLI contaminado se encon-
traba a la venta en los comercios y se estaba utilizando en otros hospitales del
pais.

A través de un comunicado de prensa, las autoridades ministeriales de ese
momento se limitaron a responder a la consulta para la investigacién periodis-
tica en los siguientes términos, luego de aclarar que seria lo Unico que dirfan
al respecto:

La semana pasada, en un hospital, se detecté un episodio de infeccion in-
trahospitalaria en una de sus areas cerradas, por lo que se procedié a aplicar el
protocolo habitual para estos casos, que consiste en el aislamiento de la zona,
el control estricto del paciente y la realizacién de cultivos de todos los sectores.

Como es habitual en estos casos, los pacientes internados en los sectores
aledafios fueron derivados a otros centros para evitar la diseminacién de la
infeccién.

Por su parte, el Comité de Mortalidad del hospital respondié lo siguiente:

Todos los anélisis bacteriolégicos y virales efectuados dieron negativos. La
causa de mortalidad fue: enteritis necrotizante en un bebe prematuro extremo.

Al avanzar como lo debié haber hecho la investigacion epidemiolégica del
caso sobre si los anélisis de las muestras de los bebés afectados durante el bro-
te infeccioso habian incluido la busqueda de la bacteria Cronobacter sakazakii,
se determind que sélo se habian tenido en cuenta otras bacterias de transmi-
sioén alimentaria, como salmonella, shigella, Escherichia coli y Campylobacter,
ademas de virus.

Sin embargo, tanto la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) como la li-
teratura publicada sobre la bacteria Cronobacter sakazakii indican que este
agente patoégeno deberia ser causa de sospecha clinica en los lactantes ali-
mentados con FLI con sintomas como diarrea aguda, fiebre, distensién abdo-
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minal, mucosidad en la materia fecal y decaimiento, entre otros.

Ya en 2008, un informe de la OMS y la Organizacién de las Naciones Uni-
das para la Agricultura y la Alimentacion (FAO) sobre una reunién de expertos
internacionales en riesgos microbioldgicos advirtié sobre la relacién entre la
FLI'y la infecciéon por Cronobacter sakazakii luego de la investigacién de varios
brotes en recién nacidos y unidades de cuidados intensivos neonatales. Se
demostré una “asociacién estadisticas y microbiolégica” entre la infeccion y el
uso de la FLI en lactantes.®

Para poder comercializar FLI en el pais, el Codigo Alimentario Argentino
exige en su capitulo XVII la “ausencia” de Cronobacter sakazakii en el produc-
tos para lactantes y nifios de corta edad.” Ademas, en 2011, la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS) publicé sus Guias para la elaboracién de la
estrategia de comunicacién de riesgos durante emergencias, como puede ser
una epidemia, una amenaza climéatica inminente o un brote infeccioso.

En ese documento, que en la Argentina distribuyé el Ministerio de Salud de
la Nacién, la OPS explica que cuando la poblacién esta informada puede reac-
cionar mejor y actuar sobre los riesgos de la amenaza. ;Por qué? Simplemente,
porque conoce cémo los signos y los sintomas a tener en cuenta, como asi
también cual es la amenaza. Por eso, la OPS/OMS consideran que la poblacién
es clave en la vigilancia en la comunidad de esa amenaza, como asi también
de notificar nuevos casos.®

Sin embargo, como se anticipé mas arriba, se difundié un confuso texto en
el alerta, cuando las autoridades nacionales de control de seguridad alimen-
taria notificaron el hallazgo de la bacteria Cronobacter sakazakii en el mismo
lote de la FLI utilizada en el hospital que se habia detectado el episodio de
infeccion intrahospitalaria en una de sus éareas cerradas. Eso generd no sélo
alarma en la poblacién, sino también, dudas que la empresa productora de la
FLI utilizé para contrarrestar, principalmente a través de las redes sociales, el
impacto que finalmente tuvo la comprobacién de la contaminacién sobre |a
marca comercial.

Repasar lo necesario

Actualmente existen en medicina grandes avances tecnolégicos, lo que ha
demandado capacitacion y actualizacion para mejorar las habilidades del equi-
po de salud y la capacidad en la correcta y oportuna toma de decisiones que
maneje la incertidumbre.? En |a atencién de salud neonatal y pediatrica, existen
imperativos éticos que permiten asegurar una atencién de calidad con terapias
6ptimas que otorguen los mejores resultados alcanzables en un minimo de
riesgo, fundamentada en una practica profesional,'®'" que respeta el rigor del
conocimiento disciplinar y la seguridad del cuidado con la prudente revisién
de los procedimientos, protocolos, guias de manejo, que eviten sufrimientos
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innecesarios y den cuenta del respeto y proteccién del derecho a la vida, la
dignidad e integridad del ser, salvaguardando el interés superior del nifio/a."

A su vez la autonomia subrogada del paciente, aumenta la compleja practica
asistencial del equipo de salud™, y demanda la implementaciéon de intervencio-
nes que prevengan la existencia de resultados no deseados, ya que el principio
de beneficencia y de no maleficencia involucra el deber de hacer el bien y evi-
tar el mal; y el principio de justicia exige respetar los derechos fundamentales
en las decisiones terapéuticas.'

Entre las cifras existentes, se estima que alrededor de 1 a 2 de cada 10
pacientes hospitalizados sufren dafios como resultado de la atencién recibida,
con dafios durante el tratamiento, siendo necesaria la atencién ética para la
prevencion de los eventos adversos que pueden sumarse a la condicién del pa-
ciente. R. Ursprung y cols, en un estudio, buscaron determinar la viabilidad y la
utilidad de la auditoria sobre seguridad en una Unidad de Cuidados Intensivos,
considerando antecedentes tales como deteccién oportuna de errores, y co-
mentarios para el personal de la unidad en la mejora de seguridad centrada en
el paciente; estableciendo que las auditorias de rutina pueden detectar errores
y problemas importantes de seguridad, lo que permitié un cambio favorable
en la practica para beneficio de los pacientes.'

La definicion de evento adverso se describe como “lesién no intencional
que resulta en incapacidad temporal o permanente y/o prolongacién del tiem-
po de permanencia o muerte, como consecuencia del cuidado prestado”16
y su aumento en la frecuencia de sucesos de este tipo instala debates en la
comunidad, para encontrar la calidad en la atencién a la salud, atin en un esce-
nario de creciente disminucién de recursos econémicos.

En base a minimizar la posibilidad de que se presente algun evento adver-
so durante la atencién de salud, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
propuso trabajar las mejoras desde una buena gestién de coordinar y difundir
las mejoras en el mundo, a través de la Alianza para la Seguridad del Paciente
estableciendo estrategias tales como:"’

1. Identificacién correcta de los pacientes.
2. Mejora de la comunicacion efectiva.
3. Mejora en la seguridad de los medicamentos de alto riesgo.

4. Garantizar cirugias con el lugar correcto, el procedimiento correcto y el
paciente correcto.

5. Reduccién de las infecciones adquiridas por la atencion.
6. Reduccién del riesgo de las lesiones del paciente.

Barrionuevo y Esandi, realizaron en Argentina un estudio de corte transver-
sal de revision de historias clinicas neonatales con deteccién de indicadores
que identifican las historias clinicas con mayor riesgo de ocurrencia de eventos
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adversos, con hallazgo de 146 eventos adversos en 82 internaciones (16,9%) y
un promedio de 3 eventos adversos cada 10 internaciones, de los cuales alre-
dedor del 90% se consideraron prevenibles, lo que evidencié la necesidad de
implementar intervenciones eficaces promocionar una mejora continua en la
seguridad y calidad de la atencién.™

La atencion de salud en el paciente neonatal y pediatrico requiere del arte
de un Hacer, en que el paradigma sea primero no dafiar'’, basado en un en-
foque ético del que no se puede prescindir®®?!, ya que el paciente en este
caso es un desafio mayor por su condicién de indefensién; siempre se deben
analizar todas las alternativas en el logro del mejor bien.?? Se espera entonces
que cada profesional se preocupe de realizar su ejercicio laboral en el cannon
de pautas éticas que aseguren un desempefio humano y asistencial, capaz de
desplegar destreza disciplinar y cientifica con acciones objetivas en el &mbito
ético que entrega al paciente y a su familia, la atencién integral que necesita.?®

Sin embargo las acciones del equipo de salud suelen presentar crisis por
estar insertas en escenarios de falta de valoracién de la Etica y la Deontolo-
gia, ignorando lo que significan los fundamentos del buen hacer y peor adn,
suelen ser relativizados.?*?* La decisiones por tanto poseen un resultado que
al ser bien tomadas benefician, porque se realizan de acuerdo con la reflexion
responsable que pondera el acto humano en un prisma ético, tanto de parte
de profesionales como de autoridades de la salud, desplegando una justicia
distributiva, conmutativa y social verdadera para las personas, demandando a
las decisiones inmediatas, pericia y experiencia profesional.?

El error en la atencion neonatal y pediatrica

Intentar realizar una definicién del concepto resulta complejo puesto que ya
su mencién para algunos suele ser un término degradante, pero se coincide en
que es un error humano, expresado en un fracaso del alcance de los bienes es-
perados, ya sea por problemas de la aplicacién de conocimientos en la practica
o por realizacién errada de procedimientos, pero que pueda ser prevenido.?

Por lo tanto, se hace necesario determinar si el error es el resultado de la
evolucién de la enfermedad, de las condiciones del paciente, o es un evento
de responsabilidad del equipo de salud, para establecer la conducta a seguir,
lo que esté en directa relacién con el tipo de institucion y servicio de atencién
de salud donde ocurrid, las personas implicadas, asi como la severidad y tipo
del dafo sucedido. Se debe considerar ademas que estudios realizados en
hospitales del Estado de Colorado, en USA en los afios 1999 y 2000, con re-
visiéon de 15.000 y 1.133 historias clinicas respectivamente, se encontré que
entre el 54 y el 70 % de los errores eran prevenibles.?®

Entre los factores que estarian influyendo en esto se pueden mencionar ins-
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tancias de las personas del equipo de salud como, agotamiento fisico y mental,
exceso de confianza y rutina, falta de actualizacién, incumplimiento de normas
o buenas practicas, o bien aspectos provenientes de las autoridades como falta
de equidad, déficit de requisitos de calidad, carencia de politicas de salud y
leyes que den cuenta del control de seguridad hacia los pacientes.

Cuando se trata de evitar errores en la atencion de salud, también es im-
portante tener presente la importancia de un diagndstico precoz y prevencién
oportuna, constituyendo un deber de los miembros del equipo de salud, los
directivos responsables de la institucién y las autoridades sanitarias correspon-
dientes, saber eliminar consecuencias indeseadas o su repeticién, ya que eso
es lo éticamente esperado, por lo cual se deben dar a conocer y analizar en

profundidad.?3°

Finalmente se debe sefialar que en este camino de responsabilidad ética,
no es suficiente tener un punto de inicio en un error ya ocurrido, sino que
enfocarse en la vigilancia y el control de calidad continua durante el proceso
de atencién de salud del paciente neonatal y pediatrico, a fin de detectar pre-
ventivamente las fallas e incumplimientos para actuar en consecuencia y elimi-
nando errores que aumenten la seguridad y otorguen respeto a la dignidad y
derechos de los nifios/as con una gestién de recursos eficiente en que hacer lo
correcto que involucra capacidad de decisidn, alta calidad de realizacién, ha-
bilidades, juicio y oportunidad, para que todo esté bien y a tiempo, instancias
que incrementan la responsabilidad ética y moral. Por esto, la ética aplicada a
la atencién de salud, debe estar ligada a los valores morales de quien ejerce las
acciones del cuidado e intervenciones médicas, y fundamentada en un sistema
del deber para con las personas y consigo mismo, lo que permite la expresién
de la conciencia moral, ya que la decisiéon de actuar éticamente, es individual y
libre. Los cédigos éticos se recomiendan y son consensuados para la autorre-
gulacion, en la busqueda del bien de todos, con una atencién de salud en el
imperio del valor de la prudencia, pero también, que den garantia de respeto a
la dignidad del ser humano. Esté visto, por casos como el revisado, que existe
gran necesidad de una adecuada regulacién y control a la ética profesional
que promueva el alcance de un logro positivo, con un periodismo que cumple
cabalmente el deber de libertad de informacién, y un equipo de salud que da
cuenta de su deontologia entregando la mejor atencién, para que juntos orien-
ten la busqueda del bien de las personas como individuos y comunidades. 3" 32
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DILEMAS ETICOS EN EL FINAL DE LA VIDA.
UNA APROXIMACION BIOETICA Y LA LEGISLACION
ARGENTINA ACTUAL

Marcela Alejandra Gonzélez, José Luis Mainetti y Luis Guillermo Blanco

Introduccion

En este desarrollo intentaremos, desde la Bioética (Etica de la vida y vida de
la Etica, desde su origen), algunas aproximaciones a los méas acuciantes proble-
mas y dilemas éticos que acontecieron y acontecen en la practica médica coti-
diana. Por una cuestion didactica, hemos dividido el temario en dos secciones:
En primer término, la revolucién bioética, que expresa el contexto histérico,
epistemoldgico y normativo de la disciplina. En segundo lugar, los conflictos
éticos sirven para ilustrar con casuistica algunos de dichos problemas y dilemas
y la aplicacién practica de los principios bioéticos. Agregando, en los lugares
que corresponda y vinculandola con lo anterior, a la legislacién argentina ac-
tualmente vigente que atiende a esta tematica.

I. La revolucion bioética (su desarrollo)

La transformacion bioética de la ética médica tradicional o hipocrética, con
su ininterrumpida vigencia histérica de 2.500 afios, constituyo (y aun constitu-
ye) una auténtica revolucién por su caracter de cambio brusco, radical y per-
manente -con independencia de que se aprecie o no dicha transformacion
como progreso o madurez moral andloga de una metamorfosis en el desarrollo
natural. Treinta y tantos afos atrés, para un médico graduado a comienzos de
los 60, la ética médica permanecia todavia como materia académica marginal
y cristalizada (4 fosilizada?) en algin esotérico cédigo profesional. Pocos afios
después, empezando el proceso en los E.E.U.U. de Norteamérica, la ética mé-
dica se convirtié en disciplina activa del curriculum y en un asunto publico con
nuevos expertos.
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Las causas de esta revolucién de la ética médica —pequefia revolucion den-
tro de la gran revolucién de la medicina actual- son multiples y complejas.
Desde una perspectiva médica o internalista, hay tres razones imbricadas y
fundamentales para la nueva moral, que interesan al triple estatuto —cientifico,
profesional y politico— de la medicina: a) la revoluciéon biolégica con sus innova-
ciones tecnoldgicas y nuevas situaciones terapéuticas, las cuales acrecentaron
y complejizaron notoriamente a los problemas y dilemas de referencia; b) la re-
forma social de las relaciones médico/equipo de salud-paciente y medicina-so-
ciedad; c) la utopia politica de la atencién de la salud y la calidad de vida. La
medicina como tecnociencia, profesion y politica sufre las transformaciones a
las que acompanan las correspondientes transformaciones de la ética médica.

Tres son por tanto, las novedades bioéticas de la presente medicina: a) eva-
luacién de las consecuencias de las intervenciones biomédicas sobre la vida
humana, en virtud de un poder ambivalente que violenta los limites del es-
tandar terapéutico (medicina del deseo, pigmalidnica o antropoplastica); b)
consideracién del agente moral, racional y libre, en las decisiones sobre la
vida individual y colectiva (respeto a un bioderecho pluralista y democratico),
reconociendo al paciente como agente moral, responsable en la atencién de
su salud, capaz de saber y decidir (y que cuenta con derechos a todo este
respecto), fenébmeno que se tradujo, entre otros hitos, en la aparicion de nu-
merosas cartas y declaraciones de derechos del paciente y en la sancién de
leyes de igual contenido (en la Argentina, en el orden nacional, la ley 26.529,
de “Derechos del Paciente” [LDP], reformada por la ley 26.742); c) justificacion
del acceso a la salud como bien social primario en la gestién del Estado mo-
derno (conformidad biopolitica de la atencién médica y sanitaria), en aras del
acceso igualitario a los servicios de salud y la justa asignacion de los recursos
biomédicos de todo tipo (humanos, infraestructurales, tecnolégicos, medica-
mentos, distribucién del tiempo —recurso no renovable, pudiendo aqui una
demora equivaler a incapacidad o muerte—, etc.), a fin de asegurar al derecho
a la preservacién de la salud —en la Argentina, de rango constitucional (art. 10
del "Protocolo Adicional a la Convencién Americana sobre Derechos Humanos
en materia de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales”- “Protocolo de
San Salvador).

Estas tres novedades se articulan mediante un sistema de principios éticos
conocidos como beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia. Es el mo-
delo principista que (entre otros modelos) ha gestado la disciplina bioética en
la medicina de nuestro tiempo. Tomemos noticias rapsodicas de la innovadora
propuesta, segin conviene a nuestro cometido.
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Los cuatro principios éticos y su contemplacién juridica

“The Georgetown’s Mantra”, la letania de Georgetown, es el esquema de
cuatro principios que consagra a la ética filoséfica en materia biomédica. El
rigor analitico y la libertad de conciencia se aplican a la ensefianza y el ejercicio
de una moral profesional, cambiando el estilo de “hacer” ética. Los filésofos
aportan una dicotomia de tradiciones morales —deontologismo y consecuen-
cialismo-y la teorfa de los deberes prima facie desarrollada por David Ross,
con la cual se evitan diferencias insalvables en la fundamentacién de la morali-
dady se permite un juego de principios normativos que siempre deben ser res-
petados, a menos que fuertes razones de contrapeso justifiquen sobrepasarlos.
Estos son los principios de una ética adecuada para “trabajar” los nuevos con-
flictos morales de la medicina, cuya aplicaciéon se mostré sumamente operativa
para responder a los interrogantes éticos concretos mediante un método de
analisis y procedimiento de resolucién de aquellos que permite su enfoque y
estudio y la consecuente toma de decisiones correctas, esto es, “situadas” —en
cada caso concreto y conforme a sus peculiaridades propias-, racionales, me-
ditadas, prudentes, argumentadas y honestas.

No-maleficencia

No hacer dafio, el deber de no-maleficencia, es el eje de la ética hipocrética
formulada como primun non nocere por los latinos, y hoy, segln varios auto-
res, también mantiene su prioridad en el orden lexicogréfico de los principios,
entendiéndose que el deber pasivo de no-maleficencia (abstenerse de hacer
el mal) tiene precedencia sobre el deber activo de beneficencia (hacer o pro-
mover el bien). Por lo cual no causar dafio, en suma y para esta opinién, es
mas mandatorio u obligante que producir beneficio, lo cual no significa que no
deba delimitarse una obligaciéon moral de asistir a otros con actos positivos de
beneficencia, en circunstancias que no impliquen riesgos considerables para
los agentes; asimismo, es preciso definir un deber de beneficencia para las
acciones sociales o de bien comun (p. ej., salud publica). De ambos modos nos
aproximamos al ethos de la profesién e institucion médicas. Como fuera, este
principio, de una forma u otra, late en numerosas normas juridicas argentinas
(p-ej., en el art. 19 de la Constitucion de la Nacién Argentina [CNA], en cuanto
excluye del concepto de acciones privadas, que como tales estan exentas de la
autoridad de los jueces, a las que “perjudiquen a un tercero”, y en el art. 1740
del Cédigo Civil y Comercial [CCC] —-que entré en vigencia el 01/08/2015—-, en
cuanto programa el resarcimiento integral de todo dafio causado).

Beneficencia

La beneficencia puede entenderse en el sentido de caridad o filantropia
(actos supererogatorios) y no de un deber en sentido estricto, pues no impli-
ca obligacién ni genera un derecho correlativo. Sin embargo, también puede
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entenderse la beneficencia como la obligacion de ayudar a otros, de conferir
beneficios activamente, asi como el hecho de prevenir y quitar el mal, ademas
de la obligacién de balancear posibles beneficios contra los posibles dafos de
una accién. El principio se entiende entonces de dos maneras, como benefi-
cencia positiva (provisién de beneficios) o como principio de utilidad (balance
de beneficios y perjuicios). Habiéndose dicho, atendiendo al Predmbulo de
la CNA (“promover el bienestar general”) y sobre la base de numerosisimas
sentencias judiciales argentinas que han ordenado la efectivizacién de diversas
prestaciones sanitarias, que este principio, entendido como deber y proyecta-
do a la faz publica, es también propio del derecho.

Autonomia

El principio de autonomia significa el respeto a la autodeterminacion del
agente moral, vale decir, racional y libre, e implica un derecho de no-inter-
ferencia y una obligacién de no coartar acciones auténomas (propias de su
plan racional de vida y/o valederas en casos concretos), y como consecuencia
suya, que las personas cuya autonomia esta disminuida o carezcan de ella (in-
competencia) deben ser especialmente consideradas en cuanto a la proteccion
que les es debida. Mas alla de las dificultades conceptuales de la autonomia y
de sus versiones libertaria y racionalista, se trata de un principio extrafio y en
alguna medida contradictorio respecto de la tradicion hipocratica, autoritaria
y paternalista, que no deja espacio para la participacion del paciente en las
decisiones médicas. Pese a ser el principio introductorio del sujeto moral en
medicina, fundamento del consentimiento informado y movilizador de la bioé-
tica como reforma social, la absolutizacién de la autonomia al estilo americano
de la privacidad y el autocontrol conspira contra el buen juicio clinico, la buena
relacién médico/equipo de salud-paciente y los mejores intereses de este Ul-
timo. Habiéndose sefialado que, a més de estar contemplado en el art. 5° de
la “Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos” de la UNESCO
(2005), juridicamente y entre otras normas, este principio esta salvaguardado
por el art. 19 de la CNA, en tanto y en cuanto se entiende que comprende a
las conductas autorreferentes de disposicion del propio cuerpo, exclusivas del
sujeto que las adopta, libradas a su criterio y referidas sélo a él (por lo cual no
vulneran al principio de no maleficencia, ya que no perjudican a terceros).

Justicia

El principio de justicia, que consiste en dar a cada uno lo que se le debe o
corresponde, lo suyo (suum quique tribuere), segun la tradicion jurisconsulta
romana, en el sentido actual de equidad en la distribucién de cargos y benefi-
cios entre los miembros de una sociedad, tampoco ha sido familiar para la ética
hipocratica, abogada de los intereses individuales antes bien que de los socia-
les. Mas alld del bien comun atendido institucionalmente por la medicina en
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el foro legal y judicial, la justicia sanitaria s6lo ha entrado recientemente en la
arena de la asignacion de recursos para la atencion médica, presionada por el
alza de los costos en el sector. La situacion hoy de una doble agencia moral del
médico entre los intereses del paciente y los societarios, plantea un conflicto
de obligaciones profesionales que ubica la teoria de la justicia en el meollo de
la bioética frente al actual desafio politico planetario de los sistemas de salud.
Habiéndose dicho que, a mas de tratarse de un principio propiamente juridico
(contemplado en el Preambulo de la CNA: “afianzar la justicia”), en la relacién
médico/equipo de salud-paciente (de naturaleza juridica prioritariamente con-
tractual), prima la justicia conmutativa. P. ej., prestar al paciente el tratamiento
convenido y en las condiciones acordadas -y no otro, o en otras distintas—, sal-
vo razones médicas justificadas que aconsejen variar el plan terapéutico esta-
blecido, como ser la posibilidad de tratar una alteracién inesperada en el seno
de otra intervencién programada, lo cual, ademas de ser juridicamente licito
-al igual que en caso de necesidad y/o urgencia (que en esta hipotesis puede
darse), o si se prefiere, de emergencia-, bioéticamente importa una excepcion
a la regla del consentimiento informado.

Pudiendo decirse que este modelo principista procedimental (no es este
el lugar para atender a su fundamentacioén) atiende y responde a la dignidad
humana, ello en concordancia con la directriz dada por el art. 3.1. de la “Decla-
racién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos” y las normas legales que
la contemplan (p. ej., 51, CCC).

Dignidad que, en cuanto atributo de todo ser humano, llevada al fin de la
vida, se concreta en el derecho a morir con dignidad (o a morir dignamente)
(DMD). A cuyo respecto, ademas de sefialar que la muerte, en si misma consi-
derada, no es “digna” ni “indigna”, sino que, en todo caso, lo digno o indigno
lo seré la forma de morir, y de alli que la usual expresion “muerte digna” sea
equivoca, cabe efectuar una consideracidn previa, a fin de evitar eventuales
confusiones.

Veamos. Es sabido que ante una determinada propuesta de tratamiento que
el médico considera como la mas efectiva, el paciente, por sus propias razones
(alin de conciencia), opta por otro tratamiento, convencional o no, que reputa
mejor o mas adecuado para él. Ante ello, puede pensarse que ese paciente
“rechaza” y/o formula una “negativa” a prestarse a un tratamiento. Pero lo
cierto es que no acepta un tratamiento determinado (disidencia terapéutica) y
elige otro, por conocer las alternativas médicas disponibles y sus posibles efec-
tos. Y es a ese otro tratamiento al que prestaran su consentimiento informado
(arts. 5a 10, LDP, y 59, CCC).

Pero también puede acontecer que un paciente rechace algun tratamiento
especifico que médicamente se considera indispensable para que la enferme-
dad que padece no evolucione, y alin para preservar su vida, careciéndose de
alternativas terapéuticas, o bien, que se rehuse a prestarse a todo tratamiento
(sea que requiera que se le deje de proporcionar tratamiento o que se niegue
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a que se lo comience a tratar): aqui estamos ante una negativa al tratamiento
propiamente dicha, porque no hay otra alternativa médica apta para preser-
varle o restituirle la salud.

Materia que se encuentra prevista, en general y para los pacientes mayores
de edad, civilmente capaces y bioéticamente competentes, y que cuenten con
la informacién sanitaria suficiente y necesaria, por el art. 2, e), LDP, el cual, en
lo que a los menores de edad hace, ha quedado modificado por el art. 26,
CCC, en cuanto establece presunciones de aptitud para decidir por si a los
adolescentes de 13 a 16 afios con respecto a determinados tratamientos, y
otorga plena capacidad a partir de los 16 afios “para las decisiones atinentes
al cuidado del propio cuerpo”. Y en caso de pacientes incompetentes que
no hubiesen emitido una directiva médica anticipada (arts. 60, CCC, y 11/12,
LDP), se brindara la informacién a sus cuidadores primarios (art. 59, CCC, que
modifica al 4, LDP), quienes seran los que presten el consentimiento sustituto-
rio, subrogado o por representacion.

Efectuada esta aclaracién, es de ver que, en ocasiones, el ejercicio
del derecho personalisimo a rechazar cualquier tratamiento puede llevar a la
muerte del paciente, a quién también le asiste el DMD (que es un derecho
distinto del primero, por definicién, por contenido y por su finalidad, por lo
cual se encuentra previsto en normas legales especificas), expresion con la
cual se alude a la exigencia ética (que atiende a la forma de morir, acorde con
la dignidad humana) y al derecho con el que cuenta todo ser humano para
elegir o exigir, para si o para otra persona a su cargo (cfr. arts. 5, €], y 6, LDP, y
59, CCC), una “muerte a su tiempo”, es decir, sin abreviaciones tajantes (eu-
tanasia) ni prolongaciones exageradas e irrazonables (distanasia) o cruelmente
obstinadas del proceso de morir (aludimos al “encarnizamiento médico”, que
como tal, de “terapéutico” nada tiene, dado que consiste en retardar inutil-
mente la muerte de pacientes que estdn mas alld de toda posible curacién,
cuando su irrecuperabilidad se encuentra bien definida —estados criticos irre-
versibles—, recurriendo a practicas médicas carentes de sentido y de justifica-
cién, médica, ética y juridica, prolongando asi su agonia). Concretdndose esa
muerte “correcta” (que resultard de la propia patologia que el sujeto padece
y de su grado de evolucién) mediante la abstencion, limitacién o supresién de
todo acto médico futil, como tal, carente de sentido y de justificacion, médica,
ética y juridica, ello ante la inminencia de la muerte del paciente, ain de los
tratamientos relativos a eventuales complicaciones agudas. A quién deberéan
prestarse, de admitirlos (pues también puede rechazarlos), cuidados paliativos
integrales (arts. 5°, inc. h], y 59, inc. h], CCC).

Todo ello, porque no todo tratamiento es beneficioso para todo paciente en
cualquier situacion (si se prefiere, hay tratamientos que pueden no ser benefi-
ciosos para un paciente determinado en un momento también determinado),
simplemente, porque el sentido y la realidad de un tratamiento se mide por
la esperanza de curacién o alivio, resultando bioética y juridicamente inadmi-
sible someter a un paciente a “tratamientos” que no son (o que ya no son)
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los indicados para él segun su situacion biolégica o psicosomatica, lo cual es
maleficente y juridicamente reprochable.

Queda asi claro que el DMD (sea por ancianidad, por enfermedad o por
causa de un accidente) tiene entidad propia, siendo diferente del derecho a
rehusar un tratamiento, y que, si un paciente no se presta a algun tratamiento
y tal rechazo acarrearé indefectiblemente su muerte, resulta obvio que el ejer-
cicio de dicha negativa no lo priva del DMD ni menoscaba a este ultimo, pues
la primera es un aspecto suyo (o lo genera) y, como ya se dijo, el contenido del
DMD es mucho més amplio. Ademés, va de suyo que toda persona cuenta con
el DMD aunque no rechace tratamiento alguno, lo cual resulta facil de advertir
mediante dos ejemplos sencillos: Un paciente afectado por determinada enfer-
medad crénica puede negarse a que se le practique reanimacién cardiopulmo-
nar ante un futuro paro cardiorrespiratorio. A un paciente enfermo de sida que
se encuentra en fase terminal se le indican cuidados paliativos, no asi alguna
futil practica “curativa”, a la cual no tiene por tanto que rehusarse (que acepte
o no los primeros, es otra cuestién). Ambos pacientes cuentan con el DMD, en
todos sus demas aspectos.

Ello asi, ademas del derecho del paciente muriente de rechazar determina-
das practicas médicas (y/o de elegir otras, o ninguna) y en cuanto a la atencién
que merece, cabe afirmar que el DMD comprende a una serie de exigencias
(que, de ser posible, deben formar un todo) de la cuales podemos sefialar
las siguientes como las mas decisivas: —Prolongacién de su vida humana (no
puramente bioldgica), eligiendo las medidas disponibles que se consideren
mas beneficiosas para el control de la enfermedad. —Eliminacién, minimizacién
o alivio del dolor (p.ej., sedoanalgesia, la Escalera Analgésica y la Escalera
Analgésica Modificada de la OMS, que comprende técnicas invasivas en dolor
crénico: neurocirugia). —Posibilidad de asumir su propia muerte, optando por
vivir licidamente aunque sea con dolores y/o sufrimientos (p.ej., por motivos
religiosos). Debiendo admitirse que, a su pedido, se le presten tratamientos no
convencionales (p.ej., acupuntura) y aln otras intervenciones de apoyo (p.€j.,
Reiki). -Otras atenciones: alivio de molestias frecuentes en la etapa final de la
vida (nduseas, vémitos, estrefiimiento, astenia, disnea, prurito, etc.) y confort
material. —Presencia y asistencia de sus seres queridos, con capacidad de reci-
bir y brindar afecto. —-Contencién del sufrimiento (afectivo: psiquico); asisten-
cia psicoldgica y/o religiosa. Pudiendo hacer concurrir, admitir y ain excluir a
personas que, segln su parecer y sean quienes fueren (parientes suyos o no;
su confesor; el pastor de su congregacion; un gurd, etc.), le permitirdn —o, de
alguna forma, le impediran— morir en paz. Derecho que corresponde hacer ex-
tensivo a cualquier elemento (p.ej., libros o simbolos sagrados) que ese pacien-
te requiera que le alleguen o que retiren de su presencia. —-Informacién verazy
reconocimiento de amplios espacios de libertad al muriente en decisiones que
lo afectan.

Derecho con cuyo ejercicio no se busca a la muerte (sino humanizar el pro-
ceso de morir, sin prolongarlo abusivamente: permitir morir) ni se la provoca
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(ya que resultara de la propia afecciéon que el sujeto padece), que es propio de
la ética en el final de la vida y que ha sido claramente consagrado, en lo que
al rechazo de procedimientos médicos y a la prestaciéon de cuidados paliativos
hace, en los arts. 2, €), 5, g) y h), 7, f) y 10, LDP (con las modificaciones resul-
tantes de los arts. 26 y 59, CCC).

Siendo ademas que la LPD brindé una categdrica seguridad juridica a los
profesionales de la salud, dada por su art. 11 bis (“Ningln profesional inter-
viniente que haya obrado de acuerdo con las disposiciones de la presente
ley esta sujeto a responsabilidad civil, penal, ni administrativa, derivadas del
cumplimiento de la misma.”), para que ellos “puedan” hacer lo que, médica,
deontolégica y bioéticamente, “deben” hacer. Maxime siendo que, aln en au-
sencia de dicha ley, jamas podrian tipificarse fantaseados “delitos” (homicidio;
abandono de persona; ayuda al suicidio), que no los hay ni puede haberlos,
simplemente, porque las normas penales reprimen al dafio injusto, que aqui,
por definicién, no existe ni puede existir.

Il. Un caso de conflictos éticos en el final de la vida.
Analisis ético y biojuridico

Mientras que los jueces Isabel A. Kohon (Juzgado de Familia N° 2, Neu-
quén, 20/03/2006) y Marcelo R. Bergia (Juzgado Civil, 9 Nominacién, Rosa-
rio, 15/08/2008) reconocieron fundadamente en sus respectivas sentencias al
derecho a morir dignamente con el que cuentan los menores de edad (un nifio
de once afios que padecia mucopolisacaridosis y que se encontraba postrado
con una cuadriparesia y alimentado mediante un botén gastrico, en estado
terminal y en cuidados paliativos, y el otro, que sufria de lipofuscinosis ceroide
de tipo Jansy Bielchowsky en estado terminal, que estaba postrado, ciego, no
hablaba, habia adoptado posicion fetal, presentaba severa espasticidad, se
alimentaba por botén de gastrostomia, no controlaba esfinteres y no reconocia
a las persona que le hablaban), ello mediante la negativa a que los sometan a
tratamientos futiles (practicas invasivas y traslado a la Unidad de Terapia Inten-
siva, inutiles y maleficentes por cierto, asi como también injustas, ya que dichas
prestaciones lo son para los pacientes en estado critico, caracterizado por su
reversibilidad esperable y transitoriedad posible, pero no para los pacientes
irrecuperables), en ambos casos, ejercido anticipadamente por sus padres y sin
que existiesen previsiones legales especificas referentes a ese derecho, algo
muy distinto acontecid, curiosamente, también en la provincia de Neuquén y,
en primera instancia, con intervenciéon del mismo Juzgado de Familia.

El joven Marcelo A. Diez se dirigia en su moto a una chacra para comer con
su familia. En el camino, fue embestido por un auto. El choque fue tan fuerte
que le causé severos politraumatismos. Pero su situacion se agravo a raiz de una
infeccién intrahospitalaria que lo llevé a un estado vegetativo permanente (EVP).
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Su estado era irreversible, y asi lo corroboraron numerosos estudios y es-
pecialistas. Si bien Diez no habia brindado ninguna instruccién formalizada
por escrito respecto a qué conducta médica debia adoptarse en una situacién
como la que se encontraba, él le habia manifestado a sus hermanas, Adriana
y Andrea, que, “en la eventualidad de hallarse en el futuro en esta clase de
estado irreversible, no era su deseo que se prolongara artificialmente su vida”.
Por eso sus hermanas solicitaron judicialmente la suspension de las medidas de
soporte vital que se le vienen suministrando desde hace dos décadas.

Su pedido fue rechazado por el Juzgado de Familia N° 2 de Neuquén, y
este decisorio fue confirmado por la Camara de Apelaciones provincial el
6/11/2011. Y entre esta sentencia y la que le siguid, el 24/5/2012, entré en
vigencia la ley 26.742, la cual, entre las modificaciones que efectué a la LDP, in-
corporé expresamente el derecho del paciente desahuciado y de sus represen-
tantes legales (hoy, de sus cuidadores primarios: art. 59, CCC: los anteriores, el
cényuge, otros parientes o personas a cargo) “al rechazo de procedimientos
quirdrgicos, de hidratacién, alimentacién, de reanimacion artificial o al retiro de
medidas de soporte vital, cuando sean extraordinarios o desproporcionados
en relacion con las perspectivas de mejoria, o que produzcan sufrimiento des-
mesurado, también del derecho de rechazar procedimientos de hidratacion y
alimentacién cuando los mismos produzcan como Unico efecto la prolongacion
en el tiempo de ese estadio terminal irreversible e incurable” (arts. 2°, inc. e.] y
5°, inc. g], luego compendiado en el art. 59, inc. g], CCC).

Con fundamento en las normas de la LDP, en fecha 19/4/2013, la Sala Civil
de la Corte Suprema de Neuquén les dio la razdn a las peticionantes, dejando
sin efecto a la sentencia de Camara, pero su fallo fue recurrido por el curador
ad litem y el Ministerio Piblico de Incapaces de esa provincia, y asi, por la via
extraordinaria, la causa llegé a la Corte Suprema de Justicia de la Nacion.

Marcelo Diez fallecié por causas naturales el 7/7/2015 —después de 21 afios
del accidente—, el mismo dia en que, unas pocas horas antes, la Corte federal
confirmé la sentencia de la Corte provincial, validando asi a la vez a las refor-
mas introducidas en la LPD por la ley 26.742.

Este Tribunal, en lo que aqui interesa destacar, sefialé que “la solucién adop-
tada respecto de la solicitud formulada por las hermanas de M.A.D. de ninguna
manera avala o permite establecer una discriminacién entre vidas dignas e in-
dignas de ser vividas ni tampoco admite que, con base en la severidad de una
patologia, se restrinja el derecho a la vida o se consienta idea alguna, o con-
sideracion econémica, que implique cercenar el derecho a acceder a las pres-
taciones médicas o sociales destinadas a garantizar su calidad de vida”, para
luego afirmar que “por tratarse la vida y la salud de derechos personalisimos,
el Unico que puede decidir respecto del cese del soporte vital es el paciente,
ya que de ninglin modo puede considerarse que el legislador haya transferido
a sus familiares un poder incondicionado para disponer de su suerte cuando se
encuentra en un estado total y permanente de inconsciencia. Es decir que, en

245



Bioética y humanizacién de la atencién clinica

este supuesto, sus familiares sélo pueden testimoniar, bajo declaracién jurada,
la voluntad del paciente. Por lo que no deciden ni ‘en el lugar’ del paciente ni
‘por’ el paciente ni ‘con’ el paciente sino comunicando cual es la voluntad de
este”.

Agregando que “en el presente caso, las hermanas de M.A.D. cumplieron
con este requisito porque solicitaron el cese de medidas de soporte vital ma-
nifestando con caracter de declaracién jurada que esta peticion responde a la
voluntad de su hermano, sin que se haya alegado ni aportado elemento algu-
no a lo largo de todo el proceso que permita albergar dudas acerca de que
ésta es la voluntad de M.A.D.” Y finalmente, a fin de evitar judicializaciones
innecesarias, el Tribunal formuld precisiones acerca de cémo deberan tratarse,
en el futuro, situaciones en las que se pretenda hacer efectivo el derecho a la
autodeterminacion en materia de tratamientos médicos. Para ello, subrayé que
el legislador no ha exigido que el ejercicio del derecho a aceptar o rechazar las
practicas médicas quede supeditado a una autorizacién judicial previa y, por tal
razén, no debe exigirsela para convalidar las decisiones tomadas por los pa-
cientes respecto de la continuidad de los tratamientos médicos, en la medida
en que estas se ajusten a los requisitos establecidos en la ley que regula esta
tematica, no existan controversias respecto de cudl es la voluntad del paciente
y se satisfagan las garantias y resguardos previstos en las leyes que protegen
a los menores de edad y a las personas con discapacidades fisicas o psiquicas.

Por lo tanto, la toma de decisiones sanitarias por los pacientes incapaces
puede encuadrarse, desde el punto de vista juridico, dentro de la teoria gene-
ral de la representacion, ampliamente desarrollada por el Derecho Civil desde
los origenes del Derecho Romano. Se puede llamar “representacion a la situa-
cién juridica en la que una persona presta a otra su cooperacion mediante una
gestién de sus asuntos en relacion con terceras personas”, siendo decisivo que
esta gestion se realice en el mejor interés del representado.

Y si bien puede entenderse que los dos derechos fundamentales que entran
en juego, en estos casos y en las decisiones de representacion, son el dere-
cho a la vida y el derecho a la libertad, aun admitiéndose que no existe una
superioridad jerarquica del primero sobre el segundo, es decir, que deben ser
interpretados en cada caso concreto a la luz del respeto a la dignidad de la
persona humana, la cuestién se simplifica cuando se advierte que aqui ya no
hay un conflicto de derechos, bienes o valores, por cuanto prima otro derecho,
que no es otro que el de morir con dignidad.

Sin perjuicio de lo cual cabe recordar que, en general, los ordenamientos
juridicos se han estructurado tradicionalmente en torno a la superioridad de
la vida sobre la libertad. Asi ha sido en sujetos capaces y, cuadnto mas, en el
caso de los incapaces, que no pueden ejercer por si mismos su derecho a la
libertad. De aqui que el criterio tradicional de decision haya sido el del «<mejor
interés». Esto ha significado defender su vida (aun puramente biolégica, p. €j.,
en los casos de EVP) a toda costa sin atender a otro tipo de consideraciones
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como su calidad de vida o sus deseos (criterio subjetivo) o lo que el paciente
hubiera decidido de haber sido capaz (criterio del juicio sustitutivo). El criterio
del mejor interés no se fundamenta en el valor de la autodeterminacion, sino
exclusivamente en la proteccion del bienestar del paciente. El sustituto debera
de tener en cuenta factores como el alivio del sufrimiento, la preservacién o la
restauracién de la funcionalidad, la calidad y la duracion de la vida.

Es decir que las consideraciones sobre la calidad de vida de un sujeto pue-
den dar un sentido totalmente distinto al «mejor interés» si las realiza él mismo
o las realizan otros. Y hoy dia quien tiene en primer lugar el derecho a deter-
minar el contenido de ese «beneficio» o «interés» es el propio paciente, de
forma inmediata o de forma mediata, subrogada a través de su representante.
De esta manera es que se impone admitir la idea contraria al planteamiento
clasico: el propio paciente, ahora incapaz, deberia haber decidido lo que hay
que hacer (criterio subjetivo); y si no es posible, su representante actuard como
el paciente lo haria de ser todavia capaz (criterio del juicio sustitutivo). Y sélo
si son imposibles estas dos vias, el representante actuard conforme al «mayor
beneficio» de la persona incapaz.

Las personas, en cuanto seres sociales, tienen obligaciones mutuas. La auto-
nomia no se da en el vacio sino en la vida en comun. Las personas no pueden
ser personas fuera de los lazos sociales o de la comunidad y ésta no puede
existir, desarrollarse y crecer sin la ayuda de las personas que la conforman. Y,
al tomar decisiones para uno, tenemos que ser conscientes de esta interde-
pendencia.

Con respecto a la toma de decisiones, es sabido que tener objetivos es de
gran importancia para la calidad de la asistencia. Cuando los objetivos no son
compartidos entre paciente y médico, puede ocurrir que éste se centre en una
meta no deseada por el paciente, y al revés, puede también darse que éste
vaya a la busqueda de algo considerado como imposible por el médico. El
desacuerdo puede alargar la intervencién médica indefinidamente, cambiar el
proceso natural de muerte y provocar confusiéon moral en el médico, el pacien-
te y su familia. Por otro lado, son conocidas las diferencias que surgen entre los
médicos al analizar tratamientos al final de la vida. Algunos, guiados por el im-
perativo tecnoldgico, son partidarios de practicar todos los tratamientos y de
hacer todos los esfuerzos posibles a su alcance; otros no saben cémo manejar
la incertidumbre que se halla en la base de la medicina mas que mediante el
dogmatismo y el activismo clinico. Por consiguiente forzar en estas circunstan-
cias a los pacientes a decir qué tratamientos prefieren, o a nombrar un sustitu-
to que decida por ellos, quiza sea legalmente aceptable, pero éticamente es
cuando menos problemético.

Las consideraciones anteriores nos han llegado a una de las preguntas fun-
damentales en orden a precisar los objetivos de ensefianza de la ética: jpuede
ensefarse la virtud? ;Puede ensefiarse la moralidad? Queda claro que para
el positivismo no puede y por tanto no debe ensefare la ética en tanto cono-
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cimiento subjetivo librado a las emociones individuales. Este debate, mucho
maés antiguo sin duda, presente ya en el “Mendén” o el “Protagoras” de Platén,
ha cobrado plena vigencia en la actual ensefianza médica Porque es frecuente
encontrar en el campo de ésta opiniones que niegan la posibilidad de funda-
mentacién de las normas éticas. El relativismo moral de las posiciones psicolo-
gista o sociologista confunden, por ejemplo, las cuestiones sobre la vigencia o
valor que las normas tienen de hecho con la validez de las mismas referida a las
afirmaciones sostenidas por medio de la argumentacién. Pero es evidente que
solo aceptando que dicha fundamentacién de las normas éticas es posible,
podremos emprender la tarea de una ensefianza de la ética.

En cualquier caso, la alusién al tiempo tiene que ver con la instrumentacién
reglada de una técnica en orden a obtener algun tipo de resultados. La medici-
na supone, esencialmente y en todas sus especialidades, el ejercicio de algun
tipo de habilidad. Si ella no existe, la ensefianza se aleja del saber médico para,
en el mejor de los casos, simplemente informar.

* Elaboracién de recomendaciones éticas para casos o situaciones proble-
maéticas, atendiendo en lo pertinente al ordenamiento juridico considerado en
su totalidad (y no exclusivamente a tal o cual norma legal).

* Participacion en comités de ética y manejo de la dindmica basica de fun-
cionamiento de los mismos.

* Exposicion sistematica de los problemas éticos como educacion institucio-
nal y comunitaria.

Conclusiones

Como se sabe, el campo de estudio y discusién de la bioética es sumamente
extenso y con multiples miradas desde las diferentes disciplinas que la con-
forman, y el derecho es una de ellas. Acertadamente se afirma, que el primer
paso para resolver un conflicto es reconocer que dicho conflicto existe. Desde
este punto de vista, la bioética nos ayuda a reconocer los problemas morales
existentes en la practica profesional, y nos da algunas respuestas para su abor-
daje. Y en cuanto al desarrollo de los Comités de Etica hospitalarios, creemos
que estos son una herramienta muy Util, no sélo, merced a sus dictdmenes,
para la resolucién de casos, sino también para la normatizacién de las practicas
médicas (consentimiento informado, protocolos de investigacion, directivas
médicas anticipadas, entre otros).

La revoluciéon bioética fue y es en definitiva, el nuevo paradigma médico vi-
gente, tratando de equilibrar la ecuacién entre desarrollo tecnocientifico y pro-
greso humano, con los valores morales que hacen a nuestra condiciéon humana.

Este paradigma fue tenido en cuenta y, a su modo, receptado por la legis-
lacion argentina actual. Bien entendido que por el sélo hecho de que existan
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normas juridicas adecuadas no se sigue que el problema o dilema ético esté
resuelto (dada su propia complejidad), asi como tampoco lo estara la cuestion
juridica a resolver, dado que, por un lado, tales normas son programas de deci-
sién (no el Unico) que no resuelven por si mismas ningln caso ni determinan la
resolucion (decisién) judicial (que es un juicio de valor), siendo de suyo incapa-
ces de regular todos los actos humanos y todos sus aspectos (el ambito espe-
cifico del derecho es mucho mas humilde y reducido que el de la ética). Y por
el otro, porque es una ilusién creer que la solucién de los casos propiamente
dilematicos ha de provenir tan sélo de la ley (con lo cual se la mistifica), dado
que la materia justiciable es siempre contingente, moévil y variable, por lo cual
debe atenderse, siempre y forzosamente, a las peculiaridades facticas propias
de cada caso a resolver, que las leyes no pueden evitar y que los érganos juris-
diccionales no pueden resolver aplicando simplemente alguna norma juridica
previamente establecida.
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PERSPECTIVAS ETICAS EN LA ATENCION DEL
PACIENTE EN ESTADO VEGETATIVO:

GUIA PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
PACIENTES EN EV

Dr. Fernando Sabio Paz
Pacientes, familiares y cuidadores
Comité de Bioética del Policlinico del Docente — OSPLAD y consultores

Introduccion

La guia que se expone en este trabajo surgio a partir de la preocupacion y
necesidad que se observé en la atencién del paciente en Estado Vegetativo y
su grupo familiar en casos clinicos presentados por miembros del equipo de
salud al Comité de Bioética del Policlinico del Docente de la Obra Social Para
la Actividad Docente (OSPLAD). Estos casos plantearon dificultades y dilemas
éticos vinculados a la relacion en la atencidn clinica del paciente, la familia y el
equipo de salud e institucion.

A partir de este contexto, tomando en cuenta la dificil experiencia que atra-
vesaba el paciente y su familia se pensé en construir esta herramienta en un
lenguaje sencillo, con informacién adecuada a fin de robustecer la comunica-
cién del equipo de trabajo con la familia para evitar, y/o atenuar conflictos en
la comunicacién cuyo contenido abarcase aspectos y escenarios posibles que
pudieran transitar.

Metodologia

En una primera etapa ser realizé un relevamiento bibliogréfico interdisci-
plinario médico, psicoldgico, legal y social, que permitiera abordar la proble-
matica desde diferentes angulos. Lo cual permitié establecer una guia con
variables que atravesaran la situacién del paciente y su familia. Se utilizé la guia
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australiana' sobre pacientes en estado vegetativo como modelo para pensar
desde la realidad de los pacientes del policlinico y se fueron creando otras
perspectivas.

El documento describe y analiza conceptos sobre la patologia, los cuidados
del paciente y la familia, la importancia de la comunicacién y sobre el proceso
de la toma de decisiones éticamente dilematicas. Se crea de esta manera, con
un enfoque bioético, un espacio dialégico que pretende mejorar la relacién
paciente-familia-equipo de salud-institucion.

En una segunda etapa, se destaca el trabajo interdisciplinario del CBE que
proveyd una base conceptual proveniente de la bioética y los derechos hu-
manos aportando asimismo desde las diferentes disciplinas una mirada mas
integral frente a la complejidad de la atencién clinica de un paciente en Estado
Vegetativo y Cémo vive una familia esta situacion. Cabe destacar que este do-
cumento se enriquecié con los aportes de los miembros del equipo de salud,
de la Obra Social y personas académicas destacadas en estos campos.

En la tercera etapa hicimos un relevamiento sobre la percepcién de los con-
tenidos de la guia con miembros del equipo de salud de diferentes areas de la
institucion, en donde observamos que esta pauta se constituyé en un punto
de encuentro conceptual y operativo para situaciones similares de pacientes
en EV y de “pacientes internados en general” de otras patologias crénicas.
El equipo de salud manifesto su utilidad como la necesidad de establecer es-
pacios que permitan la reflexion y deliberacion sobre estos temas. Este afio
hemos realizado una actualizacidn, revisién y correccion de los contenidos de
la herramienta.

Resultados

Guia Etica Para Familiares Y Cuidadores De Pacientes En Estado Vegeta-
tivo

1.- Acerca Del Estado Vegetativo
1.1. ; Qué significa estado vegetativo (EV)?

El estado vegetativo es una situacién neurolégica en la que el paciente no
tiene conciencia de si ni del contexto en el que se encuentra. La persona no
comprende lo que se dice ni habla, puede tener los ojos abiertos en forma in-
termitente, cambios que simulan el suefio y el estado de alerta. No responde
a estimulos sostenidos, visuales, auditivos o tactiles.

1. National Health and Medical Research Council (2008). Modelo de Guias Eticas para el Cuidado
de personas en Estado Vegetativo o Minima Conciencia. [En linea]Consultadas en febrero de 2013.
Disponible en http://www.nhmrc.gov.au/_files_nhmrc/publications/attachments/e81.pdf  diciem-
bre 2011.
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1.2. ;Qué es estado vegetativo persistente y estado vegetativo permanen-
te?

El estado vegetativo es una alteracién profunda del estado de conciencia,
una prolongacién del estado de coma que se puede clasificar de acuerdo a su
duracién en Persistente o Permanente y en relacién a su origen en No Trauma-
tico y Traumético, que constituyen informacién de importancia para el pronds-
tico del paciente.

Se considera estado vegetativo persistente cuando se extiende a 3-6 meses
si su origen es No Traumatico (Ejemplos: accidente cerebro vascular, menin-
gitis, etc.) o hasta 1 afio si su origen es Traumatico (Ejemplos; accidente de
transito, golpes, heridas de arma, entre otros). Se considera estado vegetati-
vo permanente, cuando persiste en esas condiciones mas alla de los tiempos
mencionados.

Los dos tipos de estado vegetativo tienen en general mal prondstico, pero
pueden en ocasiones presentar cambios evolutivos favorables, y pasar en un
primer momento al denominado estado de minima conciencia (EMC), el que
se presenta en general, antes de los 12 meses. Respecto a la recuperacion, el
EV tiene mejor prondstico si el origen es Traumético y en personas de menos
de 40 afos, la recuperacion puede ser parcial y dejar secuelas graves.

1.3. ¢Un paciente que se halla en alguno de los dos estados descriptos
anteriormente, se encuentra con muerte cerebral (encefélica)?

No. Los estados vegetativos persistente y permanente difieren de la muerte
cerebral. La muerte encefalica o muerte cerebral significa que la persona ha
muerto, porque ha cesado toda la actividad de su cerebro, alin cuando pueda
seguir latiendo su corazén por un tiempo y la respiracién pueda mantenerse
con un respirador.

1.4. ;Qué es el estado de minima conciencia (EMC)?

Es una evolucién favorable del EV. En el EMC el paciente puede:
* Dar respuesta a una orden sencilla,

* Decir alguna palabra que se entienda,

* Responder “si o no” ya sea hablando o con gestos - sin considerar si la
respuesta que estd dando, es correcta.

* Responder con movimientos o en forma emotiva a un estimulo relevante,
de tal manera que se pueda diferenciar de un acto puramente reflejo.

La evolucion del EV a EMC significa una mejoria que puede ser transitoria
y evolucionar hacia la recuperacién o persistir en el mismo estado en forma
prolongada. La mayor parte

de los pacientes pueden quedar con alguna discapacidad severa pese a
los esfuerzos efectuados en su rehabilitacién. Es necesario remarcar que no
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existe un tratamiento especifico de estos trastornos. Los pacientes con estado
vegetativo o estado de minima conciencia, en su mayoria, suelen requerir
traqueotomia para poder respirar y gastrostomia para ser alimentados. Con
frecuencia pueden padecer escaras asi como multiples complicaciones infec-
ciosas.

2. El Cuidado Del Paciente

Una persona con dafio cerebral severo puede ser tratada en una unidad de
cuidados intensivos y permanecera hospitalizada todo el tiempo que se consi-
dere necesario. El paciente puede requerir sistemas de sostén, como respira-
cién asistida y alimentacién por sonda o gastrostomia, entre otros cuidados. La
estabilizacion del paciente puede llevar semanas o meses.

El lugar donde se continuara la atencién y tratamiento del paciente como el
tipo de cuidado requiere de una toma de decisién del equipo de salud con
acuerdo de la familia. El equipo de salud tendra en cuenta la decisién del pa-
ciente y la del grupo familiar.

Cuando se habla de “familia”, se incluye a personas cercanas al paciente
que lo conocen, lo cuidan y estan ligados a él afectivamente. El grupo referido
excede a la familia biolégica inmediata, incluyendo a las personas que el pa-
ciente ha elegido como tal.

2.1. ;Ddnde se puede continuar el cuidado del paciente?

La continuacién del cuidado puede ser en la misma institucion, en su hogar
para ser cuidado por su familia y/o el equipo de atencién domiciliaria, atencién
paliativa o puede ser derivado a un centro de rehabilitaciéon si el estado clinico
del paciente lo permite.

Los objetivos del cuidado son:
* Asistir a la persona, con la mejor calidad de recursos disponibles.

* Proveer un ambiente adecuado en el que la persona reciba los cuidados
que requiere.

* Brindar contencién psicolégica a la familia.
* Contemplar la dimensién espiritual de la persona.
2.2. Cuidados de mantenimiento

La mayoria de las personas en EV requieren los siguientes cuidados de man-
tenimiento:

* Higiene y medidas para evitar escaras.

e Nutricién e hidratacién artificial. Alimentacién a través de una sonda o
gastrostomia.
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* Terapia fisica para mantener el tono muscular y prevenir rigidez corporal,
contracturas.

* Tratamiento de las infecciones y sintomas dolorosos.
2.3. Rehabilitaciéon

El paciente de acuerdo a su estado, puede recibir rehabilitacién con la idea
de maximizar la posibilidad de mejoria. Para una persona en esta situacion, la
rehabilitacion apunta a dos metas:

1. La estimulacién, ante cambios neurolégicos que se presenten como me-
joriay

2. Ayudar a la familia a comprender las perspectivas del paciente a corto,
mediano y/o largo plazo. La rehabilitacion puede incluir:

* Provision de confort: higiene, prevencién y tratamiento de escaras, manejo
de alimentacion y dolor.

* Cuidado médico especializado para prevenir y/o tratar complicaciones.

* Kinesioterapia para mantener los pulmones libres de secreciones, mejorar
la postura y prevenir rigidez muscular y dafio articular.

* Apoyo nutricional.
* Ayuda psicoldgica, espiritual y social para la familia.

* La ética de la caricia propone establecer una forma de comunicacién con
el paciente, personas fragiles confirmando con ellas que no han sido abando-
nadas. Hace posible el contacto, la proximidad.

Tanto la familia como los cuidadores son una parte valiosa de la tarea de re-
habilitacion. El equipo de salud puede prepararlos para desarrollar la continua-
cién del tratamiento. Es muy importante para el equipo y la familia tener claro
cudles son las expectativas y metas a lograr ante la propuesta de rehabilitacién
o cualquier otro tratamiento en particular y, en especial, saber cuéles son las
limitaciones. Cuando la rehabilitaciéon no logra los fines buscados es el mo-
mento de considerar un cambio respecto de la conducta adoptada. Cuando
esto ocurre, la evolucién del paciente puede retroceder. Es importante com-
prender que la terapéutica puede tener efectos temporarios, cuyo beneficio no
se sostiene a largo plazo.

2.4. ;Cuél es el rol de la familia y otros cuidadores?

Los familiares y personas cercanas, tienen un papel valioso en el cuidado de
los pacientes. Conocen a la persona y saben de sus preocupaciones, deseos
y valores previos a la situacion actual del paciente. La voz de dichas personas
le resultard familiar. Pueden hablarle acerca de amigos e intereses en comun,
escuchar juntos su musica preferida y brindarle seguridad con su presencia. Si
el paciente tiene alguna conciencia del entorno, la familia y los amigos, seran
las personas a quienes mejor respondera.
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2.5. Asistencia para la familia y los cuidadores

Pocas familias pueden proveer cuidados por si solas a un paciente con seve-
ro dafio cerebral. Lo ideal es que compartan la tarea con los amigos y el equipo
de salud. El sostén del equipo de salud lo incluye a usted. Es importante que
en esta inclusion, usted permita ser ayudado para enfrentar los problemas y
dificultades que se presentan en el cuidado de un paciente con severo dafio
cerebral.

2.6. Los roles de la familia

Los familiares que tienen a cargo el cuidado del paciente en EV, suelen co-
mentar el impacto de la cantidad de roles que tienen que afrontar como, el
cuidado personal de su familiar, la representacién del paciente, la toma de
decisiones, entre otras. Esto significa una empinada cuesta de aprendizaje que
demanda esfuerzo. Converse con el equipo acerca de sus roles y de las deci-
siones que tiene que tomar. Busque apoyo y contencién en el equipo de salud
y sus amigos.

2.7. Reconocimiento de los propios limites

Algunos familiares pueden involucrarse en el cuidado diario del paciente
de tal manera que supere su propia capacidad de respuesta. Esto implica un
gran compromiso de trabajo y de sus recursos emocionales. Le sugerimos que
pida ayuda al equipo de salud si se siente superado por la situacién que esta
atravesando. Esimportante que los familiares puedan expresar lo que piensan,
lo que sienten, lo que observan y lo que hacen frente a la situacién y evolucién
del ser querido.

3. Mantener abiertos los canales de Comunicacién

El cuidado mas efectivo que puede recibir la persona que esta con dafio ce-
rebral se da cuando cada uno de los integrantes del equipo trabaja en forma
conjunta en beneficio del paciente (familiares, médicos, enfermeras, terapistas,
psicélogos, trabajadores sociales y otros cuidadores). El trabajo en equipo de-
pende de la comunicacién abierta, en un “ida y vuelta” entre sus miembros,
familiares e integrantes del equipo de salud.

3.1. ;Quiénes deberian participar?

El equipo de salud, los familiares del paciente y todos los profesionales in-
volucrados en su cuidado.

3.2. La comunicacién con el equipo de salud

En los estadios iniciales del proceso de enfermedad que atraviesa el pacien-
te es dificil incorporar y recordar toda la informacién que se recibe sobre él. Si
siente necesidad de informacién, hable con el equipo de salud, pregunte lo
que quiera saber. No se preocupe por insistir o hacer la misma pregunta mu-
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chas veces. El equipo de salud necesita comunicarse con usted. Recuerde que
es el familiar o el amigo cercano quienes saben mas sobre los habitos, deseos
e intereses del paciente antes del dafio cerebral sufrido. Usted debe sentirse
con libertad de plantear sus esperanzas, dudas y las dificultades que percibe.
A menudo, uno de las mayores problemas que plantean los familiares es saber
cuénto va a mejorar el paciente, o si puede quedar en ese estado para siem-
pre. Los médicos podran darle pautas sobre la evolucién, pero las respuestas
a estas preguntas, muchas veces requieren tiempo para que puedan aclarar
mejor la situacion.

4.- Toma de decisiones acerca del tratamiento y cuidados

Con respecto a este tema, siempre hay nuevas decisiones a tomar. Las mas
comunes se refieren a: ;Cuadl es el mejor interés del paciente?, ;Deberia un
determinado tratamiento iniciarse o discontinuarse?, ;Ddonde deberia ser cui-
dado el paciente?, ; Puede alguno de los tratamientos convertirse en una carga
desproporcionada?, ; Qué debemos esperar?

En Argentina contamos con el Cédigo Civil y Comercial del afio 2015 y
dos leyes nacionales que se refieren a los derechos de los pacientes. La Ley
26.529/09 vinculada a los derechos de los pacientes en su relacién con los pro-
fesionales e instituciones de salud. y la Ley 26.742/12, conocida como “Ley
de Muerte Digna”.

Estas normas establecen el derecho de todo paciente que presente una
enfermedad irreversible, incurable o se encuentre en estadio terminal, o haya
sufrido lesiones que lo coloquen en igual situacién, a ser informado adecua-
damente, a manifestar su voluntad en cuanto a rechazar o aceptar los procedi-
mientos quirdrgicos de reanimacion artificial o al retiro de medidas de soporte
vital cuando sean desproporcionadas en relacién con la perspectiva de mejo-
ria, o produzcan un sufrimiento desmesurado. También se regula el derecho a
rechazar tratamientos de hidratacién o alimentacién cuando los mismos pro-
duzcan como Unico efecto la prolongaciéon en el tiempo de ese estadio termi-
nal irreversible o incurable como que se contemple la posibilidad del cuidado
paliativo del paciente, si asi lo requiriera.

4.1. Planeamiento de un cuidado en forma anticipada

El consentimiento informado y las directivas anticipadas permiten conocer la
voluntad del paciente,? planeando en forma anticipada su propio cuidado en
situaciones en las cuales se encuentra imposibilitado de expresar sus decisio-
nes. En el caso que el paciente hubiera dejado directivas anticipadas, estas son
manifestaciones de su voluntad que constituyen una herramienta fundamental,
para el equipo de salud y la familia, principalmente, en aquellos momentos
criticos en que el paciente no puede tomar decisiones por si mismo pero desea

2. Ver Cédigo Civil y Comercial y las leyes sobre Derechos de los Pacientes y ley de Muerte Digna,
anteriormente mencionadas.
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que se respete su autonomia.’> Deben ser incorporadas a la Historia Clinica,
como asi también, puede asentarse en la historia, quien es la persona que el
paciente prefiere para representarlo o bien, puede existir un “adelanto antici-
pado de sus deseos en situaciones que el paciente no puede manifestarlo”,
expresado en conversaciones con familiares, amigos, profesionales de la salud
u otros cuidadores, los cuales, deben ser tomados en cuenta.

4.2. Los mejores intereses

Las decisiones acerca del cuidado del paciente deben considerar sus mejo-
res intereses y para ello se tendré en cuenta qué hubiera deseado el paciente
para si. Las decisiones deben respetar los deseos y valores del propio paciente
y todo aquello que él o ella tuvieran como muy importante, ain si esto difiere
de los puntos de vista de los familiares. Las decisiones también deben respetar
los deseos del paciente en cuanto a tratamiento, si se los conociera. Seria més
seguro, si la persona lo dejara asentado por escrito, o si usted u otro miembro
de la familia pudieran evocar la situacién en la que el paciente hubiera dicho
por ejemplo, “Si esto me pasara, no quisiera esto para mi".

4.3. La Toma de Decisiones conjunta

Toda persona tiene el derecho de aceptar o rechazar un tratamiento médi-
co, pero quienes estan afectados por alguna de las situaciones que nos ocupa
en este documento, no pueden ejercer este derecho por si mismos. Otros
deben tomar decisiones por ellos.

Los médicos le plantearan el mejor curso de accién a seguir, es decir, el
tratamiento que creen mas apropiado y accesible para el paciente. Esta infor-
macién estard avalada por su conocimiento como especialista y por su expe-
riencia. La familia y el equipo de salud, deben trabajar juntos considerando
todas las opciones posibles.

4.4. ;Quién tiene la responsabilidad final de tomar las decisiones?

Cuando la persona no puede tomar decisiones por si misma, se recurre al
representante, a quien se le reconoce la autoridad para hablar por el paciente
que no puede expresarse. Esta persona debe:

* Haber sido elegido por el paciente, cuando se encontraba conciente.

* El equipo de salud debera ser prudente, al momento de determinar quién
o quiénes deciden en favor del paciente, ponderar y hacer prevalecer “en cada
caso concreto” el legitimado (representante) que corresponda, en esquemas
que no estan predeterminados y que muchas veces dependen de la configu-
racion de cada situacion.

* Si alguien piensa que el representante no actuia respetando los mejores in-

3. En Argentina, las directivas anticipadas sobre salud, que puede disponer cualquier persona
mayor de 18 afios, debe formalizarse. Esa declaracién o “testamento vital” podra ser revocada en
todo momento por quien la manifesté.
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tereses del paciente, puede solicitar al equipo de salud y al Comité de Bioética
del Policlinico que se considere la situacién del caso.

4.5. Una segunda opinién

Usted, como familiar, puede solicitar una segunda opinién acerca del pa-
ciente enfermo.

Algunas familias encuentran mayor seguridad en esta consulta médica para
confirmar que lo que se esta haciendo es lo correcto, o para resolver las du-
das que pudieran tener. Si usted toma esta decisiéon, comuniquelo al equipo
tratante.

4.6. Distintos puntos de vista

A veces, el equipo de salud y los familiares, difieren en sus puntos de vista
sobre los mejores intereses del paciente. Los primeros, pueden sugerir un tra-
tamiento que la familia siente que el paciente no hubiera deseado. O bien la
familia o el representante prefieren un tratamiento que los médicos consideran
inapropiado. Generalmente, estos temas se resuelven en el contexto del diélo-
go y una buena comunicacién entre el equipo de salud y la familia.

4.7. Resolver conflictos

La familia, los cuidadores y el equipo de salud desean hacer todo lo posible
para dar a los pacientes el mejor cuidado, aun cuando no siempre coincidan
con la forma de alcanzarlo. Cuando existe un didlogo abierto entre familia y
equipo, es posible que distintos puntos de vista coincidan o se busque un con-
senso. Si este no fuera posible puede recurrirse al Comité de Bioética como
una instancia posible de ayudar a resolver el problema.

5.- El Cuidado de la familia y de los cuidadores
5.1. ;Es normal sentirse como me siento?

En el transcurso de esta experiencia con un familiar en estado vegetativo,
usted puede experimentar distintos pensamientos y sentimientos. En primer
lugar aparece el shock que provoca el conocimiento de la lesién inicial y la
lucha por la vida en la etapa de internacién del paciente; luego, se presenta el
planteo de cémo estén las cosas, las pérdidas y cambios, asi como las decisio-
nes a tomar sobre los cuidados del paciente.

Los sentimientos son a menudo confusos —de gran tristeza, ira, pena, culpa,
esperanza, rechazo, depresion, amor, ansiedad, impotencia, desesperanza-,
y se presentan con gran intensidad. También pueden darse sentimientos de
ampliar el cuidado, involucrarse mas, sentir mayor responsabilidad, amor y en-
trega. A todas las personas frente a esta situacion les puede pasar y responder
de un modo diferente. Con frecuencia, surgen sentimientos ambivalentes, por
ejemplo: esperanza en la mejoria alternando con pesimismo y deseos que el
sufrimiento se termine. Esto es normal y no debemos abrir juicios de valor so-
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bre los sentimientos propios o ajenos, sino tratar de expresarlos, compartirlos
y comprenderlos.

5.2. Pedir ayuda

Es de esperar que la familia reclame y reciba sostén cuando lo pida, tanto en
un momento dado como a futuro. Solicite y acepte ayuda cuando la necesite.
También puede requerir tomarse un tiempo cuando no estad en condiciones de
continuar brindando cuidados. Lo importante es que usted tome conciencia
que la situacién por la que atraviesa su ser querido, también lo puede afectar.
Haga lo posible por cuidarse y cuidar a su familia. Los cuidadores a menudo se
descuidan; trate de hallar los medios para mantenerse bien. Haga regularmen-
te cortes en su tarea de cuidar al familiar. Busque a alguien con quien pueda
compartir sus sentimientos. No se imponga consignas irrealizables y mantenga
contactos sociales abiertos que le permitan comunicarse. Consulte al equipo
de salud y pida ayuda.

5.3. Cuando el paciente fallece

Cuando esto ocurre, los familiares y cuidadores pueden llegar a sentir am-
bivalencia e incertidumbre acerca de cémo se debe reaccionar. El dolor puede
asociarse con alivio, perplejidad, agotamiento y/o culpa.

Muchas familias logran contencién en esta situacion particularmente dificil,
a partir de otros familiares, amigos, profesionales especializados o un asesor
espiritual. A veces ayuda volver a comunicarse con el equipo de salud que asis-
tié a su familiar, en relacién a la situacion vivida o simplemente para saludar al
equipo, después de haber compartido un largo y penoso camino.

GLOSARIO

Caricia Permite establecer una forma de cuidado en la comunicacién con
el paciente, haciendo posible el contacto, la proximidad.

Cuidar Significa proteger y satisfacer las necesidades de una persona inclu-
yendo el tratamiento.

Cuidador Significa proteger y satisfacer las necesidades de una persona inclu-
yendo el tratamiento.

Persona que provee cuidados al paciente. Puede ser una actividad
rentada o no.

Directivas
anticipadas Conjunto de decisiones en relacién al cuidado futuro de la salud de
una persona para ser tomadas en cuenta por el equipo de salud
tratante y la familia, en el caso de que esa persona fuera incapaz de
hacerlo en un momento critico, en donde no puede expresar su
voluntad en forma directa.
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Consentimiento
Informado

Proceso por el cual el paciente decide en forma voluntaria una pro-
puesta terapéutica. El consentimiento requiere que la persona haya
sido claramente informada para poder decidir.

Planificacion
anticipada
del cuidado

Es el proceso por el cual una persona discute y fija pautas sobre los

futuros cuidados de su salud en el caso de que se encuentre incapa-
citado para tomar decisiones y designa a su representante, para que
tome esas decisiones en su nombre.

Muerte
encefélica
(cerebral)

Se refiere al estado en el cual todas las funciones cerebrales (tronco
encefélico y corteza cerebral) cesan en forma permanente. La respi-
racién se puede mantener artificialmente a través de un aparato
mecanico. El corazédn late auténomo por un tiempo y otros érganos
funcionan mientras dura el sostén. La muerte cerebral se diagnos-
tica evaluando la causa subyacente y cuando la extensién del dafo
cerebral es de tal magnitud que todas las funciones han cesado,

el cese es permanente y tras haber descartado otras causas que
puedan suprimir, transitoriamente, las funciones cerebrales. Luego
de un periodo en que los médicos determinan la progresion y exten-
sién de la enfermedad, si se confirma que la funcién cerebral esta
completa y permanentemente perdida, se realizan una serie de
pruebas clinicas para confirmarla.

Mejores
intereses

Los mejores intereses de una persona son aquellos que se toman
en cuenta para decidir sobre el tratamiento que recibira el paciente.
Incluye los siguientes items:

* Los valores, creencias e intereses de la persona.

¢ Los deseos previamente expresados por la persona, hasta donde
puedan determinarse y en tanto las circunstancias, se correspondan
con la situacion que la persona imaginé cuando expresé esos de
seos.

* Si se asume que los deseos familiares se corresponden con los
intereses de la persona, los deseos de la familia o la persona que el
paciente eligié como quien representa sus mejores intereses.

* Los beneficios y riesgos que ocasionan los tratamientos y las con-
secuencias que puede producir el no tratamiento, habiendo consi-
derado el pronédstico en el momento de tomar la decisién.

® Las posibilidades que ofrece otras opciones de tratamiento.

¢ La naturaleza y nivel de riesgos asociados con el tratamiento y/u
otras opciones.
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Dignidad

Es una nocion compleja que asocia el respeto por el valor de un
individuo como miembro de la humanidad (principio de igualdad),
con el atributo de poder hacer elecciones racionales en forma auté
noma (principio de libertad). Es decir que la dignidad incorpora,

el respeto por la persona, el respeto por su autonomia y el respe-
to por su privacidad. Un individuo que tiene limitada su capacidad
de decision sobre elecciones racionales, mantiene su dignidad por
ser parte de la humanidad.

Integridad

El concepto de integridad se vincula estrechamente con los de
dignidad humana y autonomia de la persona. El derecho a la integri-
dad es el que toda persona tiene a que se respete y se proteja su
integridad psicofisica y moral ante actos de terceros.

Proporcionalidad

Se refiere a considerar la medida més idénea, necesaria y propor-
cionada en relacién al objetivo perseguido, de tal modo que se
justifica éticamente limitar el esfuerzo terapéutico, como no iniciar
o discontinuar el uso de técnicas para prolongar la vida, cuando su
aplicacion signifique una carga, sacrificio o sufrimiento para el
paciente, desproporcionado al beneficio esperado, cuyo uso puede
ser descrito mejor como una prolongacién de la agonia y por lo
tanto, alejado de una buena préctica médica.

Objecion de
conciencia

Es el derecho de los miembros del equipo de salud, a no intervenir
en determinadas practicas médicas siempre que su decisién no
ponga en riesgo cierto, ni la vida ni la salud del paciente para lo cual
debe procurar ser reemplazado a tiempo (adecuada instrumenta
cién).

Los pacientes también pueden tener objecion de conciencia frente a
determinadas practicas médicas, rechazandolas.

Comité de
Bioética

Son equipos interdisciplinarios formados por, médico, enfermera,
psicédloga, representante de la comunidad, abogados, sociélogos,
entre otros, que se ocupan de los conflictos o dilemas éticos que
surgen de la atencién de los pacientes en su relacion con el equipo
de salud, aportando a través de sus recomendaciones la posibilidad
de buscar la toma de decisiones mas adecuada.
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