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EDITORIAL

Este numero 31 de la revista que por razones de

diverso tipo debid ser anual, incluye tres trabajos
premiados por el Premio Anual de Bioética 2024

de la Fundacion Roca de Argentina.

Agradecemos la oportunidad que nos da la Funda-
cién Roca de poder publicar estas tres investiga-
ciones que ofrecen perspectivas innovadoras so-
bre tematicas centrales del debate bioético actual.

Este premio, reconoce desde hace catorce anos

la produccidn académica original en torno a las
cuestiones de bioética en toda América Latina, y
con ese proposito viene convocando a jurados y
ganadores de varios paises de la regidn. La Revis-
ta Redbioética UNESCO se compromete a sequir
los lineamientos de la Redbioética UNESCO cuan-
do estrecha lazos con iniciativas académicas como
este premio.

Es interesante observar que en estos trabajos
como en la mayoria de los que se presentaron al
Premio Roca asi como los que ofrecen a nuestra
revista y por alguna razén no son publicados, la
bioética sigue siendo asociada preferentemente a
la ética médica. Ello pone de manifiesto una ten-
dencia todavia vigente en la bioética y sobre todo
en la cultura que compartimos: la fuerte inciden-
cia de la ciencia médica como marco de lectura
del derecho a la salud.

Que la bioética haya nacido asociada a la medi-
cina, puede generar esta lectura, pero desconoce
que el mismo Potter ya mostré la necesidad de
mirar mas alla de la medicina para pensar en un
futuro centrado sobre la vida. No negamos sino
que reconocemos su legado cuando proclama-
mos como fundamento de la bioética el derecho
a la vida, humana y no humana y la necesidad de
reflexionar y consensuar respuestas que Lo sena-
len como fundante, frente a los avatares que nos
depara una civilizacién sostenida sobre supuestos
cientificos y desarrollos tecnologicos que frecuen-
temente lo desprecian.

La bioética no es una ética médica como parecen
entenderlo muchos bioeticistas incluso algunos de
los autores que desarrollan excelentes investiga-
ciones como las que publicamos en este niumero.
Claro que la implica, pues una vida plena, una
vida sana podria calificarse de “no enferma” en los
términos de la medicina; sin embargo es mucho
mas que eso. Es una vida ética y al serlo es politi-
ca, comprometida con la sociedad a la que sostie-
ne y la sostiene. Una vida movida por la vocacién
de dar y no solo recibir, de crear y no solo copiar,
de descubrir y no solo repetir, de construir un fu-
turo para si misma pero no hacerlo sola sino con

y para toda otra vida y no anclarse en un presente
que olvidando el pasado desconoce el futuro. Es
decir, una vida de relacién con todo lo que la sos-
tiene en su vulnerabilidad, aspirando a mas que a
una sobrevivencia.

Junges y Tetzlaff han reflexionado sobre ello en
este numero y aspiramos a que Los proximos au-
tores tomen cuenta esta observacidn. Seria ideal
que los bioeticistas nos abocaramos a pensar
cuestiones que implican las relaciones sociales,
los fundamentos antropoldgicos, los desafios eco-
Llogicos, las proyecciones histdricas, las realidades
politicas, las contradicciones econdmicas.....ade-
mas de las problematicas propiamente médicas.

Como siempre recordamos que nuestras paginas
estan abiertas a todas esas reflexiones que afec-
tan directamente al bios, a la vida humana y a la
exigencia ética de construir un mundo donde la
vida humana y cualquier otra, no solo no esté en
peligro de desaparecer sino que pueda manifes-
tarse en todo su misterio, su intensidad y plenitud.

Invitamos a los bioeticistas a arriesgarse a pensar
en ello.

Maria Luisa Pfeiffer
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Piercing bucal: ;responsabilidad
individual o estatal?

Oral piercing: individual or state
responsibility?

Leinen de la Caridad Cartaya-Benitez*
Mirlam Pino-Rodriguez*™

Rolando Mirot-Delgado*™**

Leyanis Cartaya Benitez™**

Yanin Benitez Rodriguez
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Resumen

La atencion a la salud bucal en poblaciones vulnerables presenta retos debido a las limitaciones que impactan la
percepcion del riesgo y la toma de decisiones. Se realiz6 un analisis descriptivo y reflexivo de un estudio de caso en
estomatologia atendido en un consultorio rural de Bejucal, Cuba. Se documentd la presencia de un piercing lingual
asi como la resistencia de la paciente al tratamiento con antibidticos debido a preocupaciones sobre la lactancia.
Se evidenciaron dificultades en la comunicacién médico-paciente, baja percepcion del riesgo y limitaciones en
el acceso a recursos. Se identificaron dilemas éticos entre: beneficencia y autonomia; justicia y equidad. El caso
refleja la complejidad ética del equilibrio entre la autonomia y la responsabilidad social, destacando la necesidad
de educacién sanitaria efectiva, comunicacion adecuada y equidad en el acceso a la atencion. Los factores
socioculturales y econédmicos influyen en el autocuidado y la toma de decisiones.

Palabras clave: accesibilidad a los servicios de salud, autonomia personal, bioética, relaciones médico-paciente,
salud bucal

Abstract

Oral health care in vulnerable populations presents challenges due to limitations that impact risk perception and
decision-making. A descriptive and reflective analysis was conducted of a case study in dentistry at a rural clinic in
Bejucal, Cuba. The presence of a tongue piercing was documented, as well as the patient’s resistance to antibiotic
treatment due to concerns about breastfeeding. Difficulties in doctor-patient communication, low risk perception,
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. Licenciada en Farmacia. Direccion Municipal de Salud de Plaza de la Revolucion. La Habana. Cuba.
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and limitations in access to resources were evident. Ethical dilemmas were identified between beneficence and
autonomy, and justice and equity. The case reflects the ethical complexity of balancing autonomy and social
responsibility, highlighting the need for effective health education, adequate communication, and equitable access
to care. Sociocultural and economic factors influence self-care and decision-making.

Keywords: accessibility to health services, personal autonomy, bioethics, physician-patient relationships, oral health

Resumo

A assisténcia a saude bucal em populagdes vulneraveis apresenta desafios devido a limitagdes que impactam a
percepcao de risco e a tomada de decisdes. Foi realizada uma analise descritiva e reflexiva de um estudo de caso
em odontologia em uma clinica rural em Bejucal, Cuba. Documentou-se a presenga de um piercing na lingua,
bem como a resisténcia da paciente ao tratamento com antibioticos devido a preocupagdes com a amamentacao.
Evidenciaram-se dificuldades na comunicacao médico-paciente, baixa percepgao de risco e limitagdes no acesso
a recursos. Dilemas éticos foram identificados entre beneficéncia e autonomia, e justica e equidade. O caso reflete
a complexidade ética de equilibrar autonomia e responsabilidade social, destacando a necessidade de educacao
em saude eficaz, comunicagao adequada e acesso equitativo aos cuidados. Fatores socioculturais e econdmicos
influenciam o autocuidado e a tomada de decisdes.

Palavras-chave: acesso a servicos de saude, autonomia pessoal, bioética, relacao médico-paciente, saude bucal

Introduccion

La atencidn a la salud bucal en contextos rurales y
en poblaciones vulnerables representa un desafio
constante para los sistemas de salud publica, espe-
cialmente en paises con recursos limitados (Araujo,
Cabezas, Acevedo, et al. 2026). Las condiciones so-
cioeconomicas, la falta de acceso a insumos y ser-
vicios adecuados, y las particularidades culturales
influyen de manera determinante en la percepcién
y el manejo de la salud personal.

La ausencia de recursos materiales y de acceso
equitativo a los tratamientos, sumada a deficien-
cias en la comunicacion médico-paciente y en el
dominio de técnicas participativas afectivas, com-
plejiza la atencion y plantea dilemas éticos sobre
la responsabilidad del Estado, del sistema sanitario
y de los propios individuos en el logro y manteni-
miento de la salud. Sumandole el papel que juegan
las determinantes sociales, econémicos y cultura-
les, los cuales influyen en las practicas de autocui-
dado y en la percepcién del riesgo, contribuyendo
al surgimiento de conductas que pueden aumentar
la vulnerabilidad de ciertos grupos poblacionales
(Zabala 2023).

Desde una perspectiva filosoéfica, la responsabili-
dad se configura como una cualidad ontoldgica y
relacional inherente a la persona, que emerge de
su dignidad y libertad. En su nucleo, es la exigencia
de dar razén de los propios actos, asumiendo sus
consecuencias en el entramado social. Para Hans
Jonas, la responsabilidad adquiere una dimensién
futura ante el poder transformador de la tecno-
ciencia (De Siqueira 2001:279). Asi, integra un com-
promiso interior y los efectos reales de la accion,
convirtiéndose en un principio rector para el actuar
individual y colectivo. La responsabilidad es la res-
puesta consciente del ser humano a la demanda
social.

Todo lo anterior pone de manifiesto la necesidad
de reflexionar acerca del papel de la educacién
para la salud como herramienta de transformacion
individual y colectiva, capaz de modificar no solo
conocimientos y practicas, sino también motiva-
ciones profundas y escalas de valores. Ante este
escenario, la pregunta fundamental que podria
guiar el analisis del caso es la siguiente: ;De qué
manera inciden la percepcion individual de riesgo,
la educacién sanitaria y los factores estructura-
les en la toma de decisiones individuales frente a
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su propia salud y cédmo puede la bioética médica
contribuir a equilibrar la autonomia personal con
la responsabilidad social y estatal en contextos de
vulnerabilidad? De ahi que el presente articulo se
trace como objetivo: analizar criticamente los pro-
blemas éticos surgidos en la atencién estomatolé-
gica de un caso de una madre con piercing bucal en
un contexto rural, enfatizando la tensidon entre la
autonomia personal, la responsabilidad individual
y la responsabilidad social y estatal.

Se realiz6 un estudio cualitativo mediante un ana-
lisis descriptivo y reflexivo de un caso clinico en
estomatologia atendido en un consultorio rural del
municipio de Bejucal, Mayabeque, Cuba durante el
2024. Siguiendo el método de Diego Gracia para el
analisis de casos y su reflexion ética, el cual impli-
ca: identificacion de los hechos, jerarquizacion de
valores y la obtencion de posibles alternativas de
solucion.

La informacidén utilizada para el analisis se obtu-
vo a partir de la revision detallada de la historia
clinica de la paciente, registros de consultas esto-
matoldgicas y entrevistas realizadas al equipo de
salud que brindd atencion directa. Asimismo, se
incorporaron observaciones sobre el contexto so-
cioeconoémico y cultural de la paciente, asi como la
interaccion y comunicaciones entre la paciente y
los profesionales de salud.

Para abordar el caso desde una perspectiva bioéti-
ca, enfocado en identificar las principales proble-
maticas éticas y sociales presentes, se empled el
método del arbol de problemas, herramienta re-
conocida por su eficacia para analizar problemas
complejos a través de la relacion causa-efecto.
Este analisis permitié no solo visualizar el proble-
ma de forma estructurada, sino también priorizar
areas criticas para la orientacion hacia la adqui-
sicion de habilidades y conocimientos especificos
para superar dichas causas, de acuerdo con una je-
rarquizacién consensuada entre expertos y actores
involucrados.

ca/UNESCO, Ano 16,1 (31)
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La construccion del arbol de problemas se realizé
de manera participativa, involucrando profesiona-
les de la estomatologia de la Clinica Estomatold-
gica Docente de Bejucal, asi como maestrantes de
la séptima edicion de la Maestria de Bioética de la
Universidad de La Habana. Todos ellos mostraron
su aprobacién para la participacién en el estudio,
lo que potencié la comprension multidimensional
del fenédmeno y garantizé la pertinencia del diag-
nostico. En el mismo se presentan las causas fun-
damentales del problema analizado, el problema
en si mismo, y las consecuencias.

Se utilizé la inteligencia artificial Copilot para la
creacién de una infografia de las alternativas de
solucién. Fue consultada el 24/09/2025 y se en-
cuentra disponible en: https://copilot.microsoft.
com/chats/2BGypu6Qp6wds2Wqg4Znaz. La necesi-
dad de usar Copilot radicé en la busqueda de pre-
sentar de manera organizada, dinamica y de mane-
ra atractiva y visual las alternativas propuestas. No
se utilizd para el analisis del problema ético.

El analisis incluyd también una reflexion ética re-
lacionada con la responsabilidad individual en sa-
lud, determinantes sociales y percepcion del ries-
go, para contextualizar el caso en un marco mas
amplio que incluye dinamicas sociales, culturales y
econdmicas. El propdsito fue identificar las tensio-
nes entre la autonomia individual y la responsabi-
lidad social y estatal, asi como el manejo ético de
casos similares en atencion primaria. Este articulo
constituye una salida de un ejercicio académico de
la séptima edicion de la Maestria de Bioética, fue
aprobado por un Comité de Etica de la Investiga-
cién Cientifica y por el Consejo Cientifico de la Cli-
nica estomatoldgica docente de Bejucal.

Resultado

Las complicaciones del piercing bucal estan docu-
mentadas en la literatura reciente (Benitez, Rodri-
guez y Betancourt 2025). Entre las mas frecuentes
se encuentran infecciones locales, inflamacién,
traumatismos en tejidos blandos y duros, aumento
del riesgo de caries y enfermedades periodontales,
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asi como sialorrea y dificultades en la higiene oral,
como se evidencio en esta paciente con sialorrea'y
calculo dental. El piercing en la lengua puede cau-
sar micro traumatismos repetitivos que predispo-
nen a la penetracidn bacteriana y la exacerbacion
de procesos infecciosos, complicando aun mas la
progresion de la caries y el desarrollo de abscesos
dentoalveolares.

Se analizd el siguiente estudio de caso: madre que
acude a consulta estomatoldgica de urgencias por
presentar dolor en molar inferior permanente (46)
en horario de la noche. La misma refiere que hace
una semana sentia molestias al ingerir alimentos y
que habia acudido al cuerpo de guardia porque ya
no aguantaba el dolor, por lo que la estomatdloga

(8

Figura 1. Cavidad bucal con presencia de apinamiento, calculo dental,

de guardia le coloco un sellado con dxido de zinc
y eugenol.

La madre se encuentra dispensarizada, sin embar-
go, no cumplié con las citaciones a las consultas
durante el embarazo. A la anamnesis refiere que
no sintié alivio con el sellado temporal, ni con
analgésicos y siente la muelita mas grande “como
crecida”. Durante el examen intrabucal se observa
piercing en tercio anterior de la lengua, sialorrea,
calculo dental y cavidad patoldgica en 46 (ver Fi-
gura 1), cuyo molar resulta positivo a la percusion
horizontal y vertical, presentando ademas moles-
tias en zona vestibular de fondo de surco.

caries dental y piercing lingual.

Luego de indicaciones y tratamiento, la madre de-
cide que ella no tomara ningun tipo de antibidtico
porque escuchd decir que pasa a la leche mater-
na y esto puede danar a su hijo, ante lo cual se
le explica la seguridad de consumir la Cefalexina
durante la lactancia, pero no cambia de parecer. La

radiografia muestra imagen radiolucida de limites
no precisos, lo cual confirma el diagnéstico. Ante lo
cual se le explica las opciones de tratamiento. La
paciente se retira y se presenta 3 dias después en
la clinica estomatoldgica, evidentemente inflama-
da en regién mandibular.

Datos generales

Paciente ERR, 27 anos, mestiza, ama de casa, escolaridad: 12.° grado,
union consensual, reside en zona rural de Bejucal, Mayabeque.

Situacion actual

Lactancia materna (bebé de 3 meses). Antecedente de reaccion medica-
mentosa a penicilina. Acude a urgencias estomatoldgicas por dolor en
molar 46.

Antecedentes relevantes

No cumplié controles prenatales. Visitas de terreno por falta de sanea-
miento bucal. Alega imposibilidad econémica para adquirir materiales
de empaste.

Historia dental reciente

Hace una semana: molestias al comer. Acudio6 a guardia --- sellado tem-
poral con éxido de zinc y eugenol. Sin alivio del dolor ni con analgésicos.
Refiere que el diente “parece mas grande”.
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Piercing buca

cresponsabilidade individ

Diagnéstico presuntivo Abceso dentoalveolar

Intervenciones realizadas - Educacion para la Salud (higiene bucal, riesgos del piercing)
- Retiro del sellado temporal
- Acceso cameral

- Indicacidn de radiografia periapical y Cefalexina 500 mg ¢/8h x 7-10
dias

- Indicaciones verbales (no escritas): reposo 72 h, Dipirona 500 mg si
dolor.

Respuesta de la paciente Se niega a tomar antibidtico por temor a que pase a la leche materna y
dane al bebé. A pesar de la explicacion sobre la seqguridad de la Cefale-

xina en lactancia, no acepta el tratamiento..

Confirmacion diagnéstica Radiografia periapical: imagen radioltcida con limites imprecisos ---

confirma abceso dentoalveolar.

Evolucion Paciente se retira sin cumplir tratamiento antibidtico. Regresa a los 3

dias con evidente inflamacion en regidn mandibular.

Factores de riesgo/obstaculos | - Baja adherencia al tratamiento
- Desconfianza en medicamentos durante lactancia
- Barreras economicas y geograficas (zona rural)

- Falta de seguimiento prenatal y bucal

- Comunicacion solo verbal (sin apoyo escrito)

Tabla 1. Resumen de datos

de interés del caso

Fuente: Elaboracién propia

Se realizé un arbol del problema (Ver Figura 2)
como herramienta visual que organiza las causas,
el problema central y las consecuencias de un con-
flicto etico en el ambito de la salud. En la base
(raices), se identifican las causas fundamentales:
la falta de responsabilidad personal por parte del
paciente en su propio cuidado y una educacion sa-
nitaria deficiente. EL tronco representa el proble-
ma central, que se articula en torno a dos dilemas
éticos clave: el primero entre el deber del equipo
de salud de brindar beneficio (beneficencia) y el
derecho del paciente a decidir por si mismo (auto-

nomia); el segundo, entre el derecho del paciente
a recibir tratamiento justo (justicia) y la posibilidad
de no recibirlo debido a una distribucion desigual
de recursos (equidad). Finalmente, en las ramas
(consecuencias), se detallan los efectos negativos
derivados de estos problemas, como la mala per-
cepcién del riesgo, errores profesionales, descon-
fianza en el sistema nacional de salud, mala rela-
cion médico-paciente y una organizacion ineficien-
te de los servicios. Este diagrama permite entender
la complejidad del problema desde sus origenes
hasta sus efectos.
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Figura 2: Arbol del problema

Fuente: Elaboracién propia

El estudio no solo buscé identificar los problemas  cién viables tales como las que se proponen (Ver
éticos sino también proponer alternativas de solu- Figura 3).
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Cartaya-Benitez, LC. et al

ALTERNATIVAS be

SOLUCION

Capacitar en las técnicas
de comunicacion
interpersonal, manejo de

las relaciones interpersonales y el proceso
del Consentimiento Informado

- Revisar con los niveles correspondientes
la disponibilidad de recursos y la
posibilidad de distribucion para

grupos priorizados,

© Analizar el sistema de trabajo utilizado
en la clinica estomatoldgica asi como la
aplicacion de los protocolos y normas

de actuacion

Incrementar y mejorar la Educacion

para la Salud

Figura 3: Propuesta de alternativas de solucion

Fuente: Elaboracién propia

Desafios del caso: manejo clinico y
adherencia al tratamlento

Es fundamental considerar el impacto potencial
de los tratamientos farmacoldgicos y las decisio-
nes maternas sobre el bienestar del lactante. La
resistencia de la paciente a recibir antibioticotera-
pia, a pesar de la informacién proporcionada sobre
la seguridad de la Cefalexina durante la lactancia,
refleja la importancia de la educacién en salud y
la necesidad de intervenciones claras y adaptadas

al nivel de comprension del paciente. Autores des-
tacan que la Cefalexina es compatible con la lac-
tancia, con riesgos minimos para el lactante si se
administra correctamente (Parnizari, Hladunewich
& Zipursky 2025).

La responsabilidad del equipo de salud se evi-
dencia en el manejo integral que se debe ofrecer,
desde la educacién en salud bucal, enfoque en la
lactancia materna segura, hasta la disponibilidad
de alternativas terapéuticas acordes a las circuns-
tancias del paciente. Sin embargo, la limitacion de
recursos, influye directamente en el cumplimiento
del tratamiento y seguimiento. La zona rural y el
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contexto socioecondmico dificultan el acceso con-
tinuo y la adherencia, aspectos criticos para evitar
complicaciones mayores (Parmar, Sailo, Sakhamu-
ri et al. 2025). El caso refleja claramente cémo el
piercing bucal, la desinformacion en la lactancia, y
las limitaciones en recursos materiales y humanos
pueden converger para complicar el manejo de la
atencion a grupos vulnerables.

Conflictos y dilemas éticos

identificados

En el campo de la bioética, los conflictos morales
se definen como situaciones en las que existen pos-
turas divergentes o desacuerdos entre valores, que
dificultan la toma de decisiones claras sobre qué
accion es la correcta. Estos conflictos surgen cuan-
do diferentes intereses, creencias o deberes en-
tran en tensidn, generando incertidumbre sobre la
conducta adecuada a seqguir (Prada 2025). Por otro
lado, los dilemas éticos constituyen un tipo parti-
cular de conflicto moral caracterizado por la nece-
sidad de elegir entre dos 0 mas opciones que son
moralmente aceptables pero incompatibles entre
si, de modo que la eleccién de una implica necesa-
riamente la renuncia o transgresion de la otra. El
dilema ético obliga al agente moral a priorizar uno
sobre otro, con consecuencias éticas significativas
(Naranjo, Narvaez, Espinosa 2025 ; Camargo 2021).
En el caso presentado y tal como se representa en
el arbol del problema fueron identificados dos di-
lemas fundamentales: beneficiencia & autonomia,
justicia & equidad.

Responsabilidad, educacién y

percepcion de riesgo

Se logrd identificar como causa del problema la
falta de responsabilidad personal para el cuidado
de su propia salud y la deficiente educacion para
la salud. La atribucidon de responsabilidad en sa-
lud se fundamenta en la idea de que los individuos,
como ciudadanos activos e informados, son corres-
ponsables del cuidado de su salud y de las deci-
siones que toman, calculadas en un mayor acceso

al conocimiento. Esta responsabilidad se sustenta
en que muchas enfermedades son consecuencia de
elecciones de estilo de vida voluntarias, donde la
persona debe hacerse responsable, especialmente
en acciones como mantener una adecuada higiene
bucal.

Esta atribucion es relativa, ya que no todas las per-
sonas tienen iguales capacidades o recursos para
ejercer ese cuidado, por lo que no se puede asig-
narles una responsabilidad total, especialmente a
quienes enfrentan limitaciones econdmicas o so-
ciales. Factores subjetivos como las percepciones
personales, valores y deseos pueden llevar a las
personas a actuar en contra de lo que saben, de
este modo, la responsabilidad puede volverse so-
cial cuando las condiciones estructurales limitan
la capacidad de autocuidado, y es el Estado quien
debe garantizar recursos para el acceso justo y
oportuno a la atencion de salud.

La deficiente educacion para la salud constituye
un obstaculo central para la prevencién y el me-
joramiento de los sistemas de salud, ya que es un
proceso que busca generar cambios duraderos en
conocimientos, actitudes y comportamientos. Sin
embargo, este proceso enfrenta retos como ocurre
en algunos contextos rurales o con ciertos grupos
poblacionales. La promocién de la salud bucoden-
tal, por ejemplo, requiere no solo tratar enferme-
dades sino fomentar la responsabilidad individual
y comunitaria hacia habitos saludables.

Por otra parte entre las consecuencias del pro-
blema analizado se encuentra: el autocuidado de
salud, este requiere el reconocimiento del riesgo
y la vulnerabilidad, y es una funcion regulado-
ra deliberada orientada a mantener la salud y el
bienestar. Sin embargo, la mayor responsabilidad
percibida no siempre se traduce en un mejor au-
tocuidado, pues intervienen también factores so-
ciales, culturales y motivacionales. Asi, el fomento
de la responsabilidad personal con la salud implica
estrategias comunicacionales eficaces y acciones
que vinculan al Estado, la comunidad y al individuo
(Luis, Torres y Alvarez 2020).
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La baja percepcion del riesgo se vincula estrecha-
mente con conductas de riesgo y estilos de vida
inadecuados, mediante fendmenos como la sensa-
cién de invulnerabilidad y la ausencia de concien-
cia critica frente a las consecuencias de sus accio-
nes. Elementos sociales y psicoldgicos influyen en
como cada individuo percibe y valora los riesgos
asociados a situaciones especificas, como el uso
de piercings bucales, que aunque no causan enfer-
medad directa, representan riesgos para la salud
bucal (Cartaya, Arcia, Pajon et al. 2023). La percep-
cién del riesgo es una construccidn subjetiva, y por
tanto su entendimiento exige un enfoque multidi-
mensional (Lorenzo, Vinardel, Garrido et al. 2020).

Comunicacion, error y

consentimiento informado

En la practica asistencial, con el auge del desarro-
llo tecnoldgico, los profesionales y técnicos de la
salud se enfrentan a la posibilidad de incurrir en
errores, no obstante deben prevenirse las situacio-
nes desfavorables ante las negligencias que per-
judiquen al paciente durante su atencidn; lo cual
puede ser generador de desconfianza en el sistema
de salud. Los errores médicos no solo afectan al
enfermo, sino también a los familiares, al propio
personal sanitario y a la imagen que tienen los
usuarios sobre la institucion. En la misma medida
en que los errores sean aceptados y reconocidos
disminuira su frecuencia y, por ende, los dilemas y
conflictos éticos.

La relacion médico-paciente es un elemento fun-
damental y complejo del acto médico. Una comu-
nicacion médica deficiente, problemas personales
del profesional o falta de habilidades, impactan
negativamente en la relacion y pueden limitar la
efectividad del tratamiento. EL dominio de técnicas
afectivo-participativas (TAP), que combinan habili-
dades comunicativas y conocimientos psicoldgicos,
son esenciales para facilitar cambios en las moti-
vaciones del paciente, alineando sus necesidades
subjetivas con las reales y potenciando asi su pro-
tagonismo en el cuidado de su salud (Acosta 2007).
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Ademas, estas técnicas adquieren especial rele-
vancia en contextos donde factores culturales y
expresiones personales, como el uso de piercings,
pueden influir en la salud bucal y requieren una
comunicacion adaptada y respetuosa que permita
comprender y manejar posibles complicaciones. La
relacion médico-paciente efectiva y basada en TAP
es, por tanto, indispensable para promover la be-
neficencia, asegurar la autonomia y fortalecer la
confianza en el sistema sanitario (Vélez, Castella-
nos 2024).

Es ahi donde juega un papel importante el tema de
la responsabilidad compartida en la relacion esto-
matdlogo-paciente donde se debe de fomentar las
condiciones para crear un ambiente donde ambos
interlocutores se sientan cémodos, para reconocer
el papel de cada uno en el proceso salud-enferme-
dad. Aqui se palpan factores externos donde pesan
las razones personales del paciente por no acudir
a tiempo a la consulta como pueden ser: falta de
tiempo, miedo, recursos econdémicos, desinforma-
cién y creencias personales. El equilibrio entre el
deber del estomatélogo y la autonomia del pa-
ciente es delicado, ya que al final, ambos tiene un
papel en el cuidado de la salud bucal: el paciente
como protagonista de su propia salud y el profesio-
nal como proveedor.

La autonomia personal en salud se revela no como
un ejercicio aislado de libertad individual, sino
como un fenomeno multidimensional. Socialmen-
te, la baja percepcion del riesgo y la desconfian-
za en el sistema de salud reflejan como normas y
creencias colectivas condicionan la capacidad de
tomar decisiones informadas. Econdmicamente, las
limitaciones de recursos materiales y las barreras
de acceso en zonas rurales restringen las opciones
reales de la paciente, poniendo en tensidn el prin-
cipio de equidad y justicia. En el entorno familiar, el
rol de madre introduce una responsabilidad afecti-
va que prioriza el cuidado del hijo sobre su propio
bienestar, mostrando cdmo los vinculos familiares
modulan la autonomia. Mientras que desde Lo his-
torico, el contexto cubano ha garantizado salud
publica gratuita pero con limitaciones estructura-
les que influye en la organizacién de los servicios
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y la experiencia de atencidn. Asi, la autonomia se
construye en una trama de determinaciones que in-
terpelan tanto la responsabilidad individual como
la obligacion estatal de garantizar condiciones que
permitan decisiones informadas y saludables.

Cuando el Consentimiento Informado (Cl) falla, la
relacion médico-paciente enfrenta un reto crucial,
dado que el Cl no debe entenderse solo como un
requisito legal o un formulario firmado, sino como
un proceso ético y comunicativo esencial que res-
peta la autonomia y dignidad del paciente. EL Cl
implica que el paciente reciba informacion clara
y comprensible sobre el diagndstico, opciones de
tratamiento, riesgos y beneficios, para que pueda
tomar decisiones libres y deliberadas, sin coaccio-
nes ni manipulaciones (Jimenez, Cervantes, Lloclla,
et al. 2025).

Cuando el paciente se muestra rebelde o se resis-
te a sequir las propuestas de tratamiento, el pro-
fesional de salud debe asumir un rol activo como
educador, utilizando técnicas mas alla de la mera
informacion o la imposicién de érdenes. Es funda-
mental emplear estrategias que fomenten la edu-
cacion para la salud, que modifiquen actitudes y
la escalada de valores del paciente, ayudandolo a
entender la importancia del tratamiento y superar
sus temores o resistencias.

Dimensiones sistémicas y de
politica sanitaria: justicia,

equidad y distribucion de
recursos

Los problemas éticos relacionados con la organi-
zacion de los servicios, la accesibilidad y la des-
confianza en el Sistema Nacional de Salud (SNS) se
vinculan estrechamente con el derecho a la salud.
La accesibilidad es un valor colectivo fundamental
garantizado por el Estado, pues es la base para la
autonomia y el beneficio social, siendo clave para
evitar desigualdades que vulneren el principio de
justicia. En Cuba, a pesar de contar con un SNS
gratuito y accesible, existen limitaciones como la
necesidad de desplazamiento a zonas urbanas para

ciertos servicios especializados, lo que limita el ac-
ceso efectivo para poblaciones rurales y puede jus-
tificar la inasistencia a consultas (Siverino 2024).

Ante la falta de recursos o su baja cobertura, hay
que establecer criterios que permitan una aten-
cién de suficiente calidad para todos los interesa-
dos, limitando a veces el beneficio individual en
funcion del bien colectivo. De cualquier forma, la
limitacion de recursos afecta a ambos polos de
la relacion médico-paciente, y a sus respectivos
principios (Corbal 2021). De nuevo podemos vivir
un conflicto entre principios, o bien intentar en-
tenderlos de forma relacional: el principio de jus-
ticia garantizaria la posibilidad de prestar un trato
igual a cada miembro del colectivo afectado, un
trato que deberia incluir el respeto a los otros dos
principios (de beneficencia y de autonomia); y, a su
vez, ninguno de estos dos principios estaria correc-
tamente entendido si para su ejercicio en un caso
concreto hubiera que establecer un trato discrimi-
natorio entre ciudadanos.

Existe consenso en cuanto a que el significado de
equidad depende fundamentalmente de cdmo se
defina la justicia social, y esto a su vez depende de
los juicios de valor o de los enfoques de la sociedad
que adopten los individuos, grupos o gobiernos.
Aqui el concepto de equidad no es una cuestion
de preferencia, sino de derecho. Los juicios sobre
lo que es justo han de ser independientes de los
intereses de los individuos que los formulan, y los
principios o reglas que resultan se refieren a aque-
llo que las personas deberian tener por derecho y
sin importar el costo.

El logro de una mayor equidad suele entrar en con-
flicto con otros objetivos de la politica sanitaria,
como la contencion del gasto o la eficiencia: me-
jorar la equidad solo es posible normalmente a un
determinado precio. La equidad se asocia normal-
mente con los sistemas sanitarios publicos, debido
a que su realizacion practica requiere la financia-
cidon publica, aunque esta constituye una condicién
necesaria pero no suficiente para la equidad (Vélez
2024).
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El conflicto entre el derecho de recibir tratamiento
y la posibilidad real de acceder a esos tratamien-
tos debido a la falta de distribucién equitativa de
recursos es un problema complejo que involucra
las limitaciones financieras que enfrentan muchos
sistemas de salud. Estas limitaciones tienen que
ver con restricciones presupuestarias que a su vez
limitan la disponibilidad de servicios y tratamien-
to. Por esta razén, lo que se debe establecer son
prioridades en la asignacion que beneficien equi-
tativamente. En ocasiones, esto implica que el pro-
fesional de la salud enfrenta dilemas al tener que
decidir como asignar estos recursos, lo que lleva a
decisiones dificiles sobre quién recibe y quién no.

Hay autores que marcan la necesidad de concien-
tizar a la poblacidn, especialmente a los jévenes y
adultos en contextos vulnerables, sobre el papel
activo que les corresponde en la preservacién de
su salud bucal, particularmente cuando adoptan
practicas como el uso de piercings orales. Si bien
reconocen que factores estructurales influyen en
las decisiones individuales, subrayan que la baja
percepcidn del riesgo y la falta de autocuidado
pueden agravar complicaciones prevenibles. Por
ello, estamos llamados a fomentar una responsa-
bilidad individual informada, sustentada en una
educacion para la salud efectiva, participativa y
afectiva, permitiendo a las personas asumir deci-
siones conscientes que equilibren su autonomia
con las implicancias reales para su bienestar bucal
y general.

Aplicacion de los hallazgos,
validez de los resultados,

limitaciones y futuras lineas
de investigacion

Los resultados del estudio revelan que las com-
plicaciones asociadas al uso del piercing bucal en
contextos de vulnerabilidad no pueden atribuirse
Unicamente a la irresponsabilidad individual, sino
que emergen de una interaccion compleja entre
factores estructurales y aspectos subjetivos. La
aplicacion practica de estos hallazgos radica en la
necesidad de reorientar la atencidén estomatoldgica

hacia un enfoque mas integral y humanizado, que
combine la educacién para la salud con técnicas
afectivo-participativas (TAP) y un consentimiento
verdaderamente educado, capaz de empoderar al
paciente sin imponer decisiones.

La validez de los resultados se sustenta en la trian-
gulacién metodoldgica empleada —analisis clinico,
observacidon contextual, entrevistas con el equipo
de salud y construccion participativa del arbol de
problemas—, asi como en el respaldo teérico de
marcos bioéticos reconocidos que consideran tanto
la autonomia del individuo como las responsabili-
dades del Estado y del sistema de salud. Esto per-
mite una comprension multidimensional del caso,
util no solo para la intervencién clinica local, sino
también para la formulacion de politicas publicas
mas equitativas y culturalmente sensibles en salud
bucal.

El estudio presenta entre sus limitaciones el hecho
de centrarse en un Unico caso atendido en un con-
sultorio rural de Cuba por lo que los resultados ca-
recen de generalidad. Aunque el analisis es profun-
do y contextualizado, no permite extrapolar con-
clusiones a otras poblaciones, regiones o sistemas
de salud con caracteristicas distintas. Estas limita-
ciones no invalidan los hallazgos, pero si subrayan
la necesidad de complementar este tipo de analisis
con estudios mas amplios, mixtos o comparativos
que permitan contrastar y validar las reflexiones
éticas y clinicas propuestas.

El presente estudio se alinea con una corriente
creciente en la bioética que privilegia el enfoque
narrativo para comprender los dilemas clinicos en
su contexto humano y social, tal como lo proponen
varios estudios (Henao 2020; Daryazadeh 2019;
Zabala, Dionicio, Milton 2024) en los cuales se de-
fiende que la ética narrativa permite superar los li-
mites del principalismo rigido al incorporar la sub-
jetividad, las emociones y las historias de vida en
la deliberacion moral. En este sentido, hay un claro
acuerdo en que los relatos —ya sea el caso clini-
co o la experiencia del paciente— no solo ilustran
problemas éticos, sino que constituyen un medio
para desarrollar la empatia, la sensibilidad moral y
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la capacidad de juicio contextualizado. Los autores
enfatizan el poder transformador de la narrativa
para cuestionar estructuras de poder vy visibilizar
voces marginadas. Asimismo, todos coinciden en
que la narracion enriquece la formacion ética, y es
un instrumento para la justicia y la inclusion.

A partir del analisis del caso y de su articulacion con
los aportes de la ética narrativa, se derivan varias
directrices para futuras investigaciones. En primer
lugar, se recomienda ampliar el enfoque mediante
estudios cualitativos que exploren la percepcion
del riesgo, la toma de decisiones y la relacion con
el sistema de salud en diversos contextos sociocul-
turales y economicos, especialmente en poblacio-
nes rurales o marginadas. Segundo, seria valioso
profundizar en la voz de los propios pacientes —en
este caso, jovenes con piercings orales— a traves
de entrevistas narrativas en profundidad, lo que
permitiria capturar sus motivaciones, temores y
experiencias subjetivas sin mediacién interpreta-
tiva del equipo de salud. También se recomienda
para futuras investigaciones aplicar marcos de éti-
ca narrativa no solo como herramienta analitica,
sino como método pedagogico en la formacion de
profesionales de la salud.

Conclusiones

En contextos rurales y vulnerables, la atencion
estomatoldgica enfrenta multiples dilemas éticos
que deben ser analizados desde una perspectiva
multidimensional que incluya tanto la responsabi-
lidad individual como la social y estatal. El caso
evidencia que la autonomia personal de la pacien-
te puede entrar en conflicto con la necesidad de un
tratamiento oportuno. La educacién para la salud
es esencial para lograr un equilibrio entre el respe-
to a la autonomia y la promocion del autocuidado.
Asimismo, la responsabilidad compartida entre el
paciente, el equipo de salud y el Estado es crucial
para garantizar la equidad en el acceso y la calidad
del servicio. Se destaca la importancia de fortale-
cer la comunicacion médico-paciente, la educacion
sanitaria y la organizacién de los servicios para me-
jorar la toma de decisiones en salud bucal.

NOTA: No se recibié financiacién para la realizacién del pre-

sente articulo.
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Fraccionamiento asistencial:
consideraciones clinicas sobre los efectos
de la medicina actual en el cuerpo
humano

Fragmentation of care: clinical
considerations on the effects of modern
medicine on the human body!

Miguel Angel Chaves Zambrano*

Resumen

El avance del conocimiento médico y la creciente especializacién han configurado una practica asistencial en la
que la enfermedad tiende a disociarse del paciente, promoviendo un fraccionamiento progresivo del cuerpo y
del sujeto. Este proceso, sustentado en una racionalidad técnico-instrumental, orienta la atencion hacia partes y
funciones especificas, relegando la comprension integral de la persona. En la clinica y, de manera mas acentuada, en
la investigacion biomédica, el cuerpo humano es concebido como un campo de exploracion cientifica compuesto
por variables cuantificables y reproducibles, lo que favorece su objetivacién. Desde una perspectiva filosofica,
esta reduccion implica la transformacion del sujeto en objeto de intervencidn, mientras que, en el plano bioético,
interpela la dignidad de los pacientes, las decisiones y la responsabilidad profesional. La ausencia de una categoria
conceptual que reconozca al paciente clinicamente fragmentado limita la reflexion critica sobre estas practicas y
obstaculiza el desarrollo de un cuidado verdaderamente integral y éticamente comprometido.

Palabras clave: fraccionamiento, clinica, paciente, investigacién, cuerpo, ética

Abstract

Advances in medical knowledge and increasing specialization have shaped healthcare practices in which
disease tends to become dissociated from the patient, promoting a progressive fragmentation of the body and
the individual. This process, based on a technical-instrumental rationality, focuses attention on specific parts
and functions, relegating the holistic understanding of the person. In clinical practice and, even more so, in
biomedical research, the human body is conceived as a field of scientific exploration composed of quantifiable and
reproducible variables, which favors its objectification. From a philosophical perspective, this reduction implies the
transformation of the subject into an object of intervention, while, on a bioethical level, it challenges the dignity
of patients, professional decisions, and responsibility. The absence of a conceptual category that recognizes the
clinically fragmented patient limits critical reflection on these practices and hinders the development of truly
comprehensive and ethically committed care.

Key Words: fragmentation, clinical practice, patient, research, body, ethics
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Resumo
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Fraccionamiento asistencial - Chaves Zambrano, M.A

Os avancos no conhecimento médico e a crescente especializacao tém moldado as praticas de saude nas quais a

doenca tende a se dissociar do paciente, promovendo uma fragmentagao progressiva do corpo e do individuo. Esse

processo, baseado em uma racionalidade técnico-instrumental, concentra a atengao em partes e fungoes especificas,

relegando a compreensao holistica da pessoa.Na pratica clinica e,sobretudo,na pesquisa biomédica, o corpo humano

€ concebido como um campo de exploragao cientifica composto por variaveis quantificaveis e reproduziveis, o que

favorece sua objetificacao. De uma perspectiva filosofica, essa redugao implica a transformacao do sujeito em

objeto de intervencao, enquanto, em nivel bioetico, desafia a dignidade dos pacientes, as decisdes profissionais e

a responsabilidade. A auséncia de uma categoria conceitual que reconhecga o paciente clinicamente fragmentado

limita a reflexdo critica sobre essas praticas e dificulta o desenvolvimento de um cuidado verdadeiramente integral

e eticamente comprometido.

Palavras-chave: fragmentacao, pratica clinica, paciente, pesquisa, corpo, ética

Introduccién

El presente trabajo trata de observar como el cono-
cimiento médico en los actos asistenciales expresa
su magnitud a través de un proceso de fragmenta-
cién y/o fraccionamiento del cuerpo humano. Mas
alla de la organizacion asistencial institucional
como hecho evidente, es el crecimiento progresivo
del conocimiento médico, su espacializacidén anaté-
mica y funcional, y el avance cada vez mas amplioy
profundo de la comprension de los mecanismos de
desarrollo de las enfermedades, los que influyen
primordialmente en el proceso de fraccionamiento
asistencial de los pacientes. Este hecho identifica
multiples causas y sus consecuencias se pueden
verificar, incluso, en los enfermos, impidiendo una
atencion integral de sus problemas.

Se expone el fendmeno de fraccionamiento desde
los distintos angulos que estructuran el accionar
médico institucional. A partir de la consulta en éti-
ca clinica realizada a un Comité de Bioética Asis-
tencial se describira cdmo el ejercicio médico es-
pecializado influye en la integridad del sujeto. Se
expondra un caso y se realizaran los comentarios
pertinentes.

En ética de la investigacion se planteara como la
investigacion cientifica en seres humanos contri-
buye al fendémeno de fraccionamiento asistencial,
en tanto y en cuanto su proceso transforma al suje-

to en objeto para calificar o cuantificar datos medi-
bles, comparables y reproducibles.

El Comité de Bioética Asistencial ocupa un espa-
cio preferencial a la hora de juzgar las conductas
médicas de los equipos de salud. Es por ello que el
trabajo toma como eje la presentacion de un caso a
uno de estos comités.

Al final del mismo, se haran algunas sugerencias
sobre el lugar que debe ocupar un Comité de Bioé-
tica Asistencial en la consideracion de este feno-
meno y cémo la discusién ética durante los tiem-
pos de asistencia de los pacientes podria mejorar la
calidad del cuidado médico de las personas.

La consulta en ética clinica

Consideraciones previas

Se entiende como la presentacion de un caso ante
un Comité Hospitalario de Etica (CHE) y la exposi-
cién de problemas morales que genera el proceso
asistencial de los pacientes, en el inicio, durante
y en el fin de la vida (Chaves 2008). El objetivo es
suscitar recomendaciones de manejo ético - cli-
nico en un espacio de reflexion interdisciplinario.
Con ello se busca ampliar la mirada del proble-
ma propuesto e intentar soluciones que abarquen
aspectos humanos mas alla de los estrictamente
médicos. La consulta en ética clinica ha permitido
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avanzar conceptualmente en el modo de entender
las caracteristicas del ejercicio médico y su rela-
cién con el medio donde se lleva adelante.

La asistencia practica de los pacientes presenta
dificultades de orden moral que se observan en
todas las etapas de la vida. Esas dificultades pue-
den complicar la toma de decisiones clinicas por
cuanto los hechos involucrados en este proceso
pueden generar conflictos o dilemas morales cuya
solucion requiere que sean planteados sistemati-
camente para su resolucién y/o recomendaciones,
segun criterios de analisis ético, filoséfico y clinico
en los Comités Hospitalarios de Etica (CHE) (Tealdi
y Mainetti 1990). Este proceso, necesario para la
toma de decisiones en la medicina asistencial, ha
llevado la ética a una instancia de debate practico
a la cabecera del paciente e implica un salto de
calidad en el ejercicio clinico. Sin embargo, a nivel
individual como institucional, el debate ético no
representa aun un eslabén fundamental de la prac-
tica clinica, independiente de que la atencion de
un paciente sea un acto moral en si mismo. Por eso
esta situacion requiere un analisis mas profundo.

Fraccionar y/o fragmentar

Implica dividir en partes un todo que se puede o
podria reconstruir por la suma de estas partes (Es-
pasa Calpe 2005).

El fraccionamiento en el ejercicio clinico

El conocimiento médico en la actualidad es dema-
siado vasto. Se replica de manera exponencial. Su
volumen y calidad se han ampliado de tal manera
que desde el ano 2004 el “index medicus” dejo de
publicarse por la irrupcion exponencial del conoci-
miento y la ciencia a través de la informatica y el
espacio virtual (Milad 2007). Esto conlleva que, en
el tiempo de aprendizaje de la carrera de medicina,
mucha informacién y conceptos adquiridos en la
misma, resulten obsoletos al final de los estudios.
Las escuelas de medicina deben readaptar el siste-
ma de formacion al de la realidad que la tecnolo-
gia y el conocimiento actual impone. Es imposible
abarcar todo el conocimiento médico. En base a

esta realidad y al proceso de salud/enfermedad, la
medicina se ha especializado en distintas discipli-
nas del ejercicio médico, estudiando cada rama su
tema en profundidad y extension. Se puede decir
que la suma de todas ellas podria reconstruir el co-
nocimiento médico basico actual.

Los principios bioldgicos de la relacion salud/en-
fermedad desde esta perspectiva, son abordados
siguiendo la misma linea de pensamiento. Asi, son
transmitidos en el proceso de ensenanza/aprendi-
zaje de menor a mayor, para explicar la enferme-
dad y establecer la atencion del paciente. Para ello,
se diagrama progresivamente el razonamiento cli-
nico de los profesionales de la medicina, partiendo
de la observacion de los fenomenos bioldgicos y
sus alteraciones.

Los sistemas de salud y su grado de cobertura
también han experimentado la fuerza del avance
de esta segmentacion del conocimiento. En con-
secuencia, han fragmentado su oferta asistencial
de manera excesiva y generalmente desarticulada
entre distintas unidades operativas y servicios.

Argentina no es la excepcion y en su sistema de
salud, la complejidad y la fragmentacién constitu-
yen un rasgo marcado. No solo por la multiplicidad
de actores, sino también por la disolucion de la
responsabilidad para los cuidados y las decisiones
en salud de la poblacién y para la construccion de
un derecho a la atencion sanitaria integral (Tobar
2017)

Las personas, el discurso, las instituciones y los
hechos relacionados con la enfermedad, se sitlan
en decisiones de orden médico que van a influir di-
rectamente sobre la vida de los pacientes. En estas
circunstancias, entran en un campo disperso, don-
de la persona enferma queda sin substancia dis-
tinguible de lo estrictamente operativo o practico,
haciendo poco distinguible al sujeto sobre el cual
subyace la enfermedad.

El enfermo, en este esquema, se convierte en una
especie de depositario de los hechos que lo aque-
jan. Mas alla de la persona enferma, la enfermedad
toma el protagonismo de las acciones. Asi, segun



el campo biolégico comprometido por la patolo-
gia, se delimitan las conductas a tomar en cada
especialidad que las involucra y, en general, cada
sector institucional asignado a la atencidén de la
misma. De modo que, el paciente ya no es el su-
jeto enfermo. El paciente es el vinculo entre la en-
fermedad y lo que se conoce de ella para accionar
conductas tendientes a controlar el proceso que
alterd la normal funcién bioldgica comprometida.
La especialidad médica, como disciplina, toma el
control del terreno del conocimiento que abarca:
ya no sobre el sujeto enfermo, sino, sobre el objeto
donde la enfermedad requiere sus acciones. Cada
especialidad define su campo de tareas, delimita
su territorio y la parte donde su objetivo de trabajo
encuentra sus razones. El resultado es la institucio-
nalizacién del enfermo en un lugar fisico operativo
para las acciones y competencias del especialista.

Veamos un ejemplo consultado en un Comité Hos-
pitalario de Etica (CHE):

Caso clinico testigo

En agosto del 2008 se consulté al CHE de un hos-
pital por un paciente internado en el Servicio de
Traumatologia. La consulta original pedia definir
qué servicio “deberia hacerse cargo” de la atencion
del enfermo.

El paciente era una persona masculina, de 55 anos
de edad con antecedentes de hipertensién arterial
(HTA), diabetes mellitus tipo Il (DM II), dislipidemia
(DLP) y vasculopatia periférica. En el ano 2004 ha-
bia sido operado por cancer de vejiga, realizando-
sele una reseccién vesical y construccion de neo-
vejiga. Se completd el tratamiento con quimio y
radioterapia. Durante dicha internacion presenté
lesiones por decubito (escaras) en ambas piernas,
que no mejoraron con el tratamiento clinico y se
requirié amputacién secuencial supracondilea de
ambos miembros inferiores. Permanecié hospita-
lizado desde noviembre de 2004 hasta marzo del
2005 y fue dado de alta a su domicilio.

En octubre de 2007 es internado nuevamente en
traumatologia por escaras en cadera izquierda.
Requirié desarticulacion del mundén del miembro

inferior izquierdo, con confeccion de colgajo qui-
rargico. Durante su evolucidn posterior a la cirugia
presenté como complicaciones, arritmia supraven-
tricular, trombosis venosa profunda (TVP) del mu-
nén derecho y escara sacra grado V. Se indicaron
antiarritmicos, anticoagulacién y se realiz6 colos-
tomia para disminuir el riesgo de contaminacion
con materia fecal del colgajo quirtrgico izquierdo
y la escara. Se colocd compactacién con aspira-
ciény vacio (VAC) sobre la escara sacra. Quedd con
antibidticos de amplio espectro, alimentacién por
sonda nasogastrica (SNG) y medicacion para su hi-
pertension arterial (HTA) y diabetes.

El paciente era seguido por los servicios de trau-
matologia, cirugia vascular, cirugia plastica, cirugia
gastroenteroldgica, infectologia, cardiologia, he-
mostasia y nutricion. Previo a la consulta al CHE
se evalud por Cuidados Paliativos para manejo del
dolor. Es precisamente el servicio de cuidados pa-
liativos quien sugiere la intervencién del CHE, para
definir “;qué servicio deberia hacerse cargo del pa-
ciente?”.

El CHE observé que las condiciones clinicas y evo-
lutivas del paciente eran muy graves. En el trans-
curso de su internacion era notoria la falta de un
contexto integrador de las distintas conductas
médicas, con la evolucidn clinica de la enfermedad
y la calidad de vida del paciente. No habian sido
evaluados los aspectos psicosociales y familiares y
no se habia establecido el grado de competencia y
el nivel de participacién del paciente que, en el pe-
riodo de internacion, lLlevo a tomar decisiones tan
comprometedoras y de semejante envergadura.

El paciente estaba incluido en el sistema desde la
mirada de distintas especialidades médicas sin una
observacidn global de las decisiones que cada cual
tomaba sobre su cuerpo.

El CHE recomend6 que el servicio de Cuidados Pa-
liativos integrara las conductas a seguir con los
demas servicios, el paciente y su familia y que, a
su vez, buscara las mejores condiciones que en el
estado actual de su evolucién, rescatase su calidad
de viday el respeto por su personay sus decisiones.
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Con seguimiento por Cuidados Paliativos, el pacien-
te fue dado de alta a su domicilio el 13 de agosto
de 2008 vy fallecié en el Servicio de Urgencias el
mismo dia, horas después del alta del servicio de
Traumatologia. EL Servicio de Urgencias no habia
participado de la atencion del paciente durante
toda la internacion y sin embargo tuvo que hacerse
cargo de su peor momento, su muerte.

Comentarios del caso testigo:

Accionar técnico de las especialidades
médicas

El paciente fue evaluado por nueve servicios médi-

cos especializados antes de que su caso fuera con-

siderado por el CHE.

Cada servicio asumié una conducta especifica so-
bre el paciente. Traumatologia, donde se encontra-
ba internado, lo opero y realizd la desarticulacién
de la cadera izquierda. Cirugia vascular evaluo6 la
viabilidad vascular y recomend¢ la desarticulacion
del mundn de la pierna izquierda. Cirugia plastica
y traumatologia recomendaron el VAC (Terapia de
cierre por vacio). Cirugia gastroenterologica con-
fecciond la colostomia. Infectologia recomendé
el tratamiento antibiotico y las curaciones locales
de las escaras. Cardiologia evalud la arritmia, in-
dico tratamiento y recomendd estudiar el mundn
derecho para diagnosticar TVP (trombosis venosa
profunda) que, al encontrarse, hemostasia decidio
anticoagular. Por su grado de caquexia, nutricién
indico suplementacion de la ingesta diaria con ali-
mentacién por sonda nasogastrica y cuidados pa-
liativos trato el dolor y solicitd consulta al CHE.

Mas alla de estar internado en traumatologia, des-
de donde provenian las distintas consultas para
las especialidades, no se identificaba un sentido
conductor e integrador de las distintas decisiones
tomadas hacia el paciente. Cada cual asumio su rol
especifico. Sus conductas médicas fueron correc-
tas desde el punto de vista técnico, pudiéndose vi-
sualizar los efectos de las mismas en el cuerpo del
paciente. Sin embargo, en ese proceso, el enfermo

fue fragmentado y practicamente fue desapare-
ciendo hasta fisicamente. El grado de desnutricion,
mutilacion y dispositivos sobre su cuerpo era tal
que resultaba dificil, si no imposible, recomponer
la imagen del mismo. El paciente habia perdido su
integridad y, la suma de las conductas dispersas
asumidas por las distintas especialidades que ac-
cionaron sobre él, no lo reconstituian. Al contrario,
habian contribuido con el proceso de fracciona-
miento.

Fraccionamiento asistencial y
fragmentacion institucional

En principio, el problema de la fragmentacion asis-
tencial ha sido motivo de amplias publicaciones en
su relacién a los sistemas de salud y la oferta de
servicios a los usuarios, ya que, en la practica, ge-
neran dificultades en el acceso y la calidad de aten-
cién de los pacientes (Laborato 2006). EL modelo
actual de organizacién de la mayoria de las institu-
ciones hospitalarias tiene como eje la enfermedad
o el cuadro clinico que domina la evolucién de la
consulta clinica. Por ello, los pacientes se ubican
en un mismo sector asignado institucionalmente
como servicio, generando compartimentalizacién
de la atencién con eje en la especialidad compro-
metida. Se genera asi, una utilizaciéon inadecuada
de los recursos, deficiente gestion de camas e in-
apropiado abordaje para la resolucién integral con
calidad y seguridad del problema de salud (Minis-
terio de Salud Argentina 2021).

El paciente por el que fue consultado el CHE, se
encontraba internado en el Servicio de Traumato-
logia y Ortopedia con la necesidad de resolver una
complicacidon que, desde el punto de vista practico,
requeria una intervencion técnica de dicha especia-
lidad. Sin embargo, su condicién clinica identifica-
ba comorbilidades de riesgo y compromiso multi-
sistémico activo, que excedian la probabilidad real
de ser abordadas por ese servicio. Pero, ademas, el
area de internacion se encontraba en un espacio
institucional alejado de los otros servicios médicos
necesarios para la atencion del paciente. En este
contexto, su asistencia requirié un abordaje multi-



disciplinario a través de un sistema de interconsul-
tas especializadas. Estas consultas resolvieron de
manera especifica el motivo por el cual se habia
solicitado su intervencion, amplificando de manera
progresiva distintas acciones sobre el cuerpo del
paciente, fraccionando su asistencia y fragmentan-
do su cuerpo.

Cuerpo y palabra

El “Diccionario de términos médicos ingles/espanol
espanol/ingles” (Ruiz Torres 2011) cita, antes del
prélogo de la undécima edicién, a Al - Husayn Abd
Allah Ibn Sina (Avicena 980 - 1037), quien en su
Poema de la Medicina escribe los siguientes versos
que aluden a nuestro tema en discusion: “Los poe-
tas son los principes del verbo, como los médicos
son los reyes del cuerpo. La elocuencia de los pri-
meros regocija el alma, la abnegacion de los se-
gundos cura las enfermedades.” (Ruiz Torres 2011)

Se puede distinguir, mas alla de la expresion poéti-
ca, algunos elementos que no son ajenos al eje del
planteamiento hasta ahora descripto:

En primer lugar, se establece una relacidn jerarqui-
ca entre el dominio sobre la palabra y el dominio
sobre el cuerpo: poetas y médicos. En segundo lu-
gar, se manifiesta una relacion clara de poder so-
bre la palabra y el cuerpo a favor de esa jerarquia,
principes y reyes. En tercer lugar, se explicita una
distincion en el ejercicio de las acciones sobre la
palabray el cuerpo, la primera es elocuente, la se-
gunda es abnegada, casi sacerdotal. En cuarto lu-
gar, se escinde el cuerpo del alma. En quinto lugar,
se separa la enfermedad del enfermo, cuando la
medicina cura la enfermedad y no al enfermo y la
palabra regocija el alma. En sexto lugar, el ejercicio
médico se ejecuta bajo el reinado de la medicina y
del médico sobre el cuerpo.

La pregunta que surge de esta observacion ini-
cial es jqué le sucede al cuerpo?, porque el lugar
donde subyacen los hechos que se ejecutan en
relacion al accionar médico, es el cuerpo: con una
caracteristica Unica, es el cuerpo humano, con ca-
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pacidad de ser y estar, cuerpo y alma, un sujeto.
El cuerpo humano, considerado tradicionalmente
el lugar simbélico donde el hombre proyecta las
diversas visiones de si mismo. El lugar fisico de las
decisiones (Casas Martinez 2008). Es notorio como
en esta cita, referida en el Diccionario de Términos
Médicos, el paciente por lo menos se divide en dos
partes, cuerpo y alma. No se pertenece a si mismo
sino al dominio de otros, y la enfermedad que lo
aqueja y lo convierte en paciente es escindida de
su cuerpo, cuando el médico cura la enfermedad y
no al enfermo.

En el capitulo “Cuerpo humano”, del Diccionario La-
tinoamericano de Bioética, J.C. Tealdi comenta, que
en el tratado hipocratico Sobre la medicina antigua,
aparece la vision de distanciamiento. Esa medici-
na “sostiene que una filosofia de la naturaleza, por
su caracter especulativo y abstracto no le sirve al
médico para conocer la naturaleza del cuerpo hu-
mano, como pueden hacerlo la técnica y la ciencia”
(Tealdi 2008). EL médico hipocratico sostiene que
el problema de la naturaleza del hombre puede ser
resuelto por la técnica y la ciencia. Como vemos
desde sus inicios, la idea del cuerpo en la cultura
occidental ha estado dominada por el dualismo an-
tropoldgico y por el reduccionismo cientifico. Por
un lado, las antipodas del alma y el cuerpo, el es-
piritu y la materia; por el otro, la constitucion del
cuerpo como organismo, su estatuto bioldgico en
términos de anatomia y fisiologia.

La filosofia, las ciencias humanas y cognitivas, han
introducido en nuestros dias una nueva visién del
cuerpo humano, mientras que la revolucion biold-
gica lo sigue sometiendo a surrealistas disecciones
y distensiones tecnocientificas, “transformadoras
de la naturaleza humana”

Los antropdlogos consideran que el giro antropo-
plastico de las tecnologias biomédicas, genera la
crisis postmoderna del sujeto y el problema de la
personalizacion. Vale decir, la adscripcion del ca-
racter de persona al ser humano, por ejemplo, en
el principio y en el fin de la vida. Segun esta vision,
los dilemas morales que hoy definen la bioética
responden al impacto de la revoluciéon somato-

29



30

plastica, que segun Mainetti, se designa como la
exacerbacion de las remodelaciones artificiales del
cuerpo, y en como su avance influye sobre la vida
humana y la comprensidn y extensién de la perso-
na (Mainetti 2008).

El cuerpo es ahora un novedoso campo de la ex-
presién de la libertad humana, concretada en las
diversas opciones sobre el mismo que, rebasando
los actos terapéuticos, lo situan en el ambito per-
fectivo y de opciones personales. Alejando cada
vez mas de la consideracion de lo humano la idea
de necesidad y carencia. Los cambios de la estética
del cuerpo en busca de una belleza programada,
acorde a exigencias culturales o la busqueda arti-
ficial de un mejor rendimiento fisico o mental, que
cumpla expectativas competitivas para una socie-
dad del éxito, son respuestas que la medicina y la
biotecnologia le pueden dar a los deseos y las in-
tenciones del perfeccionamiento humano. Un per-
feccionamiento para el cual se minimiza el cuerpo
y se edulcura el alma.

Este proceso antropoldgico ha modificado el ejer-
cicio practico de la medicina, y el cuerpo identi-
fica sus acciones por exceso o defecto. Las senas
del acto médico se pueden verificar en el paciente,
modifican su integridad y pueden cambiar su esté-
tica e identidad. En el caso testigo no hay constan-
cia del proceso de decisiones asumidas por el pa-
ciente, tampoco la hay de la observacién del nuevo
escenario de su cuerpo. El paciente fue excluido
de si mismo y modificado segun cada accién téc-
nica. Una especie de contrapartida donde el avan-
ce técnico convierte el cuerpo y la persona en un
campo de subyugacidn humana concretada en su
fragmentacidn, exclusion y despersonificacion. Un
ejercicio del poder y la hegemonia médicas.

EL CHE verifico hechos y acciones médicas que invi-
sibilizaron al paciente como persona, sin embargo,
su intento por devolver la mirada hacia la identi-
dad humana del mismo no tuvo la fuerza para lla-
mar a una reflexion profunda sobre lo sucedido. Se
entiende que a esa altura de los acontecimientos
resultaba dificil evitar el desenlace final, sin em-
bargo, el CHE solo opino, respondid la pregunta y

se sumd a la lista de consultas realizadas. El falle-
cimiento del paciente sucede horas después de las
recomendaciones del CHE, en otro servicio de asis-
tencia médica del hospital, la Guardia Externa. Una
muerte esperada, una cadena de acontecimientos
innecesaria, una persona olvidada, un nimero mas
para las estadisticas institucionales. Una muerte
ajena para todos aquellos que lo atendieron en su
internacion.

Fraccionamiento e

investigacion clinica

El paciente: ¢sujeto moral u objeto de
fraccionamiento?

Los cambios socioculturales han modificado los

conceptos de libertad, responsabilidad, pluralidad
y tolerancia. Lo cual ha contribuido a diversificar las
ideas de la representacion del cuerpo por la perso-
na (Casa Martinez 2008). Es fundamental compren-
der que el cuerpo en la medicina y las ciencias de
la vida y sus tecnologias conexas, es también vy, a
la vez, un cuerpo de derechos, humano, entendido
como forma de dignidad. Las acciones sobre el mis-
mo, no pueden dejar de lado de ningun modo sus
senas de identidad (Tealdi 2008). Cuando las accio-
nes dejan de lado las senas de identidad, el cuerpo
humano adquiere forma de mercancia (mercado).

Las ciencias y la medicina, suponen un universa-
lismo abstracto que prioriza las partes del cuerpo
como un producto dentro de las leyes de la oferta
y la demanda (Tealdi 2008). Al ser asi, prevalecen
las partes sobre el todo y se favorece la mirada ha-
cia la persona enferma no como sujeto moral sino
como objeto de fraccionamiento. Sus partes son
observables, cuantificables, verificables y compa-
rables. Este proceso de transformacion del sujeto
en objeto, es un emergente del fraccionamiento
asistencial y expone al paciente eventualmente a
las normas de la investigacion cientifica, donde su
aplicacion potencializa, a su vez, dicho proceso.

Cuando un paciente ingresa en un grupo que com-
parte un fendémeno clinico especifico, se puede in-



cluir como objeto de investigacién. De esta manera
se transforma en parte de un N poblacional para el
diseno de una investigacion con determinado peso
estadistico dentro de los objetivos generales o es-
pecificos de ese diseno.

Disefno experimental y

terapéutica experimental.

. La transferencia del concepto de diserio experi-
mental al de terapéutica experimental grafica ele-
mentos interesantes a lo planteado.

En primer lugar, el sujeto enfermo, el paciente, pasa
a ser objeto de observacion. Hay una escision cua-
litativa de la persona. Pasa a ser medio y no fin
en si mismo. Importan los hechos biolégicos que lo
incluyen como parte del N del diserio experimental.
Los resultados definiran estadisticamente el nivel
de evidencia clinica que surge de la investigacidn
en general.

Por otro lado, la terapéutica implica una accion o
un curso de acciones vinculadas a la administra-
cion de farmacos o no, con el objetivo de modificar
favorablemente la evolucidon de una enfermedad vy,
en la medida de lo posible, la curacién o el cambio
del curso evolutivo del estado del paciente.

La terapéutica define un terreno concreto del ac-
cionar médico donde la respuesta se sabe efec-
tiva y se espera que asi sea. Sobre este espacio,
(como se circunscribe la terapéutica experimental?
El curso de acciones que se toman, es terapéutico
0 es experimental pero no es terapéutico experi-
mental. Sin embargo, este concepto “terapéutico
experimental”, es un giro conceptual impuesto en
el ejercicio asistencial debido a la investigacion cli-
nica. Pero es preciso dejar en claro que, aunque el
objetivo del experimento es terapéutico, el proceso
es experimental.

ElL ensayo clinico no define un terreno concreto
del accionar médico donde la respuesta se sabe
efectiva y se espera que asi sea. El ensayo clinico
define un campo de experimentacion, vinculado a
la enfermedad del paciente, donde se investigan
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las respuestas de la condicién del paciente en re-
lacion a las acciones que se exploran. Se investiga
si una molécula, un procedimiento o intervencién
cumplen los requisitos necesarios de la evidencia
empirica para transformarse en terapéutica.

Una vez definido el paciente como parte del mues-
treo experimental, la ciencia investiga la parte que
le interesa: el impacto del suceso en la gran masa
poblacional o la molécula que se identifica por una
senal luminosa con distinta longitud de onda o la
efectividad de un farmaco en el manejo de una en-
fermedad. El paciente pasa de persona a muestra,
de sujeto a objeto. Es un punto, curva o tendencia
validable matematicamente. La investigacién cien-
tifica entra en el cuerpo ya definido como territorio
de investigacién. En él, toma la parte que le inte-
resa, aplica el diseno y verifica los resultados. El
cuerpo es, entonces, un espacio para el trabajo de
campo donde cada ciencia desarrolla la explora-
cién vinculada a su disciplina que comprometa sus
acciones. EL cuerpo es un conjunto de partes que se
pueden individualizar para ser investigadas, un es-
cenario donde existe una suma de fenémenos que
pueden ser estudiados y medidos, segun los obje-
tivos y la profundidad de la mirada del observador.
El paciente se puede ver afectado por un hallaz-
go o un resultado de investigacidn especifico. Hay
causas, acciones y consecuencias que se dirimen en
su cuerpo, pero son las medidas y sus numeros los
que interesan. Es la mirada del observador la que
impera sobre el cuerpo del paciente ya redisenado
como campo de estudio.

La investigacion clinica durante el siglo XX ha re-
querido del consenso internacional para su norma-
tizacion y regulacion ética. Esto ha sido asi debido
a la historia de abusos e inequidades, en funcion
del avance de la ciencia, marcados por la guerra 'y
los sucesos de la postguerra. La historia de dichos
abusos y la reduccion de los sujetos enfermos a
objetos de investigacién, desconociendo sus dere-
chos, su dignidad y su condicién humana, han sido
una muestra practica, llevada al extremo, del ana-
lisis del fenomeno de fraccionamiento de las per-
sonas en el proceso de la investigacién biomédica.
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Un ejemplo mas que claro de todo ello es el de-
sarrollo biotecnoldgico aplicado al conocimiento
genético. Este ha dado via libre a la fragmentacion
del cuerpo humano y la molecularizacién de la
vida. Ha creado la probabilidad de intervenir en los
estados vitales futuros, redisenando sus procesos
en el cuerpo para reconfigurar y maximizar el fun-
cionamiento del ser humano, redefiniendo el sen-
tido de la vida. La intervencion tecnoldgica ante
la susceptibilidad genética no solo busca revelar
enfermedades invisibles, sino que también busca
intervenir sobre ellas para optimizar las probabili-
dades y generar nuevas formas de vida, de subje-
tividades individuales y colectivas de las personas
en riesgo. Esta disciplina muestra el poder del co-
nocimiento especializado incluso sobre todos los
que considera prepacientes (Laza Vasquez 2004),
como si el futuro estuviera signado por la fatalidad
y no por el transcurrir de la vida.

Avance cientifico y cuerpo

Jean Dausset (1916 - 2009) descubrio la relacién
del antigeno de histocompatibilidad leucocitario
(HLA) en el ser humano como un factor predispo-
nente para la aparicién de ciertas enfermedades.
Observé una lista de unas 50 enfermedades rela-
cionadas con la presencia del HLA y establecio las
leyes de la histocompatibilidad en el humano. Dio
asi los fundamentos para la Medicina Predictiva
como un sistema que permite anticipar la proba-
bilidad de aparicidon de una enfermedad, aplicando
medidas de prevencion o un eventual tratamiento
precoz, en caso de que se manifieste la enferme-
dad. Dausset define la medicina predictiva como la
identificacion de individuos sanos que tienen predis-
posicion a desarrollar una determinada enferme-
dad (Segovia de Arana 2004).

Independientemente del impacto del desarrollo
cientifico que esto ha implicado en la investigacidn
clinicay en el ejercicio asistencial, la medicina pre-
dictiva ha permitido, también, observar la prioriza-
cion de la parte sobre el todo. De esta manera per-
mite asumir la incertidumbre como certeza y tomar
decisiones radicales sobre el cuerpo de las perso-

nas. Asi, por ejemplo, la deteccién de mutaciones
de los genes BRCA1 y BRCA2 esta relacionada con
la predisposicién a desarrollar cancer de mama. Su
hallazgo no ha cambiado la mortalidad global por
este tumor en el mundo (Segovia de Arana 2004)
(Gervas y Perez Fernandez 2003) aunque ha per-
mitido que la industria farmacéutica haya paten-
tado la deteccion del material genético purificado
relacionado con las mutaciones. Esto significa sim-
plemente que poder observar una parte de nuestro
cuerpo solo esta permitido si pagamos el derecho
adquirido, por la empresa farmacéutica, de permi-
tirnos usar su sistema de observacion sobre nues-
tro cuerpo. En otras palabras, esa parte de nuestro
cuerpo le pertenece al dueno de la patente.

Mas alla del comentario relacionado a la expropia-
cion de una molécula de nuestro cuerpo por parte
de la industria farmacéutica, en la practica clinica
su deteccidon ha permitido proponer tratamientos
quirdrgicos radicales, como mastectomias bilatera-
les preventivas, en personas que han heredado la
mutacion. Es decir, tratamientos quirdrgicos sobre
personas sanas (que no han desarrollado la neopla-
sia).

La empresa que patento la deteccidn genética de la
mutacion, incremento sus dividendos 27% (Myriad
Genetics Inc 2013), al saberse que una celebridad
del cine mundial se realiz6 mastectomia radical bi-
lateral preventiva por la presencia de la mutacién
BCRA1 y 2 en su material genético

Algunas controversias juridicas referidas a la de-
teccion de genes relacionados con enfermedades
especificas, pueden favorecer el cambio concep-
tual de predisposicion genética con el de portacion de
enfermedad. Esto es una muestra no solo del frac-
cionamiento sino de su uso por el mercado, impo-
niendo sus leyes al ejercicio de la medicina practica
sobre el cuerpo de las personas, jerarquizando los
intereses economicos que cosifican al ser humano
en funcién del avance de la ciencia y la biotecno-
logia.

Lo que ha impuesto el uso del concepto de prepa-
ciente (Laza Vasquez 2004), por la mercantilizaciéon



de la salud, es la creencia de que la predisposicién
genética es un preambulo de la enfermedad que es
vendida como una certeza y no como una incerti-
dumbre que surge de la observacion de la realidad.
El punto crucial es que esta “certeza” implica ac-
ciones que aseguran prevenir un dano aun incierto
mientras que la incertidumbre, sélo implica obser-
var una realidad, cuidar al sujeto y actuar en con-
secuencia.

La combinacion de las interacciones entre una
epistemologia predominantemente experimental,
la evolucién de la tecnomedicina, la idea dualista
del cuerpo, las reglas del mercado, por una parte
y una vision social contemporanea orientada a los
derechos humanos con acento en el individualis-
mo, por otra, han producido efectos imprevisibles
en la actual vision de la medicina y de las personas
sobre el cuerpo humano. De hecho, estas ideas, a
veces contrapuestas, han visto el cuerpo humano
desde perspectivas diferentes, como sujeto y ob-
jeto, como todo y partes, como dentro y fuera del
sistema productivo.

Tal situacion exige de la bioética acciones reso-
lutivas, pero su planteo suscita resistencia y per-
plejidad, por cuanto su estudio se enmarca en un
ambiente de incertidumbre. La ganancia de poder
del progreso tecnoeconomico se ve eclipsada cada
vez mas por la produccién de riesgos. Es decir, la
logica de la produccion de riesgos domina la Logi-
ca de produccién de riquezas. En este campo, por
ejemplo, el diagnostico de riesgo genético permite
identificar la condicion especifica de la susceptibi-
lidad y ser tratada como si su naturaleza y destino
fueran definitivos. La biotecnologia se presenta
como capaz de controlar, administrar, modificar, re-
definir y modular las propias capacidades vitales de
los seres humanos, para reconfigurar y maximizar
su funcionamiento. Por consiguiente, en el terreno
de la medicina encuentra la posibilidad de redefinir
el futuro de la vida actuando en el presente (Laza
Vasquez 2004), sobre cuerpos fraccionados.

Rev. Redbioética/UNESCO, ARo 16,1 (31): 24 - 37 enero
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La bioética ante el fenémeno
del fraccionamiento.

Consideraciones finales y
conclusiones

Michel Foucault plantea en El nacimiento de la Cli-
nica, que ..."” el cuerpo humano define, por derecho
de naturaleza, el espacio de origen y la reparticion
... cada gran pensamiento en el
dominio de la patologia, prescribe a la enfermedad

” «

de la enfermedad:

una configuracion, cuyos requisitos espaciales no

son forzosamente los de la geometria clasica ...
(Foucault 1963: 16)

El crecimiento progresivo del conocimiento médico
favorece, en la practica, cierta disociacion entre la
enfermedad y el paciente. Resulta entonces como
si los efectos de la enfermedad tomaran distintas
caracteristicas bioldgicas del cuerpo, independien-
tes unas de otras en un proceso de fraccionamiento
progresivo. El paciente se fracciona en el transcur-
so de atencion a su salud segun los objetivos de
cada especialidad del conocimiento médico com-
prometido en su asistencia. En este quehacer, el
paciente pierde su entidad y singularidad y desapa-
rece en la multiplicidad de las acciones especificas.
Esta representacion que puede ser simbolica en el
terreno de las ideas, resulta real en el campo de
las decisiones médicas. La dispersion del sujeto en
ese campo, objetiviza cada parte comprometida de
la accion técnica y fragmenta al individuo; sin per-
juicio de la parte, pero generalmente con pérdida
del todo.

Como en el caso testigo descripto en la consulta
al CHE, las distintas conductas médicas se pueden
observar en el enfermo como dispositivos, heridas,
amputaciones, mutilaciones. Senas, fragmenta-
cién y prolongaciones evidentes en el cuerpo. La
contemplacién de este fendmeno clinico no se da
directamente por sus actores, a tal punto, que la
consulta hecha al CHE no habla de él. Se refiere a
las responsabilidades de seguimiento terapéutico
del paciente, no de sus acciones ni de su resultado.
No de las responsabilidades asistenciales inheren-
tes a sus acciones. EL fenémeno es visualizado por
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el CHE, ya sea como encarnizamiento terapéutico,
pérdida de la idea directriz en la toma de decisio-
nes, ausencia de analisis del contexto socio fami-
liar del paciente, establecimiento de adecuacion
del esfuerzo terapéutico, entre otros. El fracciona-
miento no se observa como un hecho en si mismo
ni sobre las huellas que éste deja impresas en el
cuerpo. A tal punto, que el CHE respondio la pre-
gunta que motivd la solicitud de su intervencion,
hizo algunas recomendaciones de manejo y termi-
noé. Asi, el CHE también contribuyé a la fragmenta-
cion asistencial del paciente.

En el campo de la investigacion biomédica, el fe-
némeno de fraccionamiento es mas evidente. Lo
refuerza considerar que procesos de investigacion
realizados en seres humanos adquieren el con-
cepto de terapéuticos, toda vez que su realizacion
redefine el cuerpo humano como un campo de
exploracién cientifica de multiples eventos cuan-
tificables y transformados en datos, por distintos
métodos cotejables y reproducibles. Asi, la vida de
los individuos no es mas que un campo de interac-
cion de moléculas pasibles de ser modificadas en
sus acciones, en términos de precisos mecanismos
que ocurren dentro del cuerpo. Se experimenta no
solo en la vida existente, sino también para la mo-
dificacion de la misma o la creacién de un nuevo
estado de la misma. Esto se hace mediante toda
clase de técnicas de experimentacion, permitiendo
asi, el reemplazo de la capacidad de controlar, ad-
ministrar, modificar, redefinir y modular las propias
capacidades vitales de los seres humanos.

El fendmeno de fraccionamiento es transversal al
accionar medico y la investigacion biomédica. Dis-
persa la observacion del paciente hasta una totali-
dad que lo invisibiliza. Asi las cosas, en el fondo, la
persona, el ser humano, el paciente, el padeciente,
subyace a los fendmenos, a su integridad y singula-
ridad. La historia del desarrollo de la investigacién
en seres humanos es testigo de este fenomeno y
sus senas se pueden observar en el cuerpo de los
sujetos. Mastectomias preventivas en relacion a
la presencia de mutaciones detectadas en el gen
BRACA I-Il; falta de desarrollo congénito de brazos
y piernas por consumo de Talidomida en gestantes;

evolucién natural de la sifilis y sus consecuencias
en personas de raza negra seleccionadas a las que
no se les administro el tratamiento en el experi-
mento Tuskegee; cuerpos nuevos y plastificados.
Estos pocos ejemplos de publico conocimiento son
evidencias de deseos con manos que ejecutaron
esos deseos, casi con ilimitadas opciones.

Esta caracteristica que acompana el ejercicio mé-
dico es notoria desde la conformacién del pensa-
miento clinico, hasta el proceso de toma de deci-
siones bio-asistenciales y cientificas. Se debate y
se expresa en el cuerpo humano con mayor o me-
nor grado y es un complejo emergente de todos
los componentes que modulan la practica médica
actual. Sin embargo, no es percibido habitualmen-
te. No hay en la medicina un concepto de “pacien-
te clinicamente fraccionado y/o fragmentado” que
permita plantearse el fendmeno como una conse-
cuencia de nuestras acciones y, a su vez, COmo una
causa de manifestaciones clinicas que se observan
en la evolucion del paciente. Este aspecto es cru-
cial, porque es el lugar donde la discusidon ética
debe asumir responsabilidades.

La bioética debe superar el campo de intervencion
dentro de los CHE, debe insertarse en todos los
procesos de la actividad biomédica: desde la for-
macion del pensamiento médico-cientifico hasta el
ejercicio practico de la medicina en todos los am-
bitos sociales. Identificar, entender y describir los
fendmenos no es suficiente. Se debe plantear una
perspectiva de abordaje integrado del tema, donde
La vision del paciente como sujeto de derechos res-
cate su integridad y su dignidad como ser humano.

Se plantea una premisa. El fenémeno del fraccio-
namiento en el ejercicio del accionar médico surge
de manera transversal desde el principio de la for-
macion del pensamiento clinico y es un emergente
de las distintas relaciones que van construyendo el
avance cientifico y las dinamicas sociales que los
contienen. El ser humano es el campo de las accio-
nes médicas y el acto médico, es un acto moral en
si mismo y es el lugar de la bioética en este proce-
so, de sus perspectivas y de sus acciones.



El trasfondo propio de la estructura del ser hu-
mano, exige una consideracion relativa al modo
histérico, arqueoldgico y social de discernir correc-
tamente su accionar. En sus condiciones de exis-
tencia, en su ejercicio, en el campo practico del
discurso del saber, en su lugar de los hechos, en
el punto de emergencia de los acontecimientos; el
analisis ético-moral no puede escindirse de esta
consideracién.

La formacidon médica universitaria debe considerar
el fraccionamiento asistencial como un fenémeno
emergente del proceso de avance del conocimien-
to y la tecnologia, y como indicador de la pérdida
de perspectiva global del paciente como un todo
indivisible. Un fenomeno que se da ya en el trans-
curso del aprendizaje de la medicina. La curricula
requiere de la observacion de que el conocimiento
médico debe ser un eslabon del proceso asistencial
con los pacientes, para intentar curar sus padeci-
mientos, aliviar su dolor y conservar su integridad
y singularidad. EL conocimiento debe ser un recurso
para preservar al enfermo en su dignidad y por con-
siguiente en su integridad, en todas las interven-
ciones vinculadas al acto clinico de asistir, ensenar
e investigar sobre su cuerpo.

EL marco referencial de las acciones médicas es la
relacion médico - paciente, sujeta a las realidades
contextuales. Mas alla de las posibilidades indivi-
duales, son las instituciones que las contienen las
que identifican las subjetividades y objetividades
de esa relacién. Los hospitales son indicadores
sociales de la moralidad del ejercicio meédico. El
paradigma actual del avance tecnocientifico en la
medicina, tanto en asistencia como en docencia e
investigacion se ejecuta en los Hospitales Universi-
tarios. En sus pacientes se estudia, se aprende y se
investiga mientras se los asiste cuando enferman.
En este espacio, el surgimiento de los Comités de
Bioética marca un antes y un después en el ejerci-
cio de la medicina moderna. Su rol en la asisten-
cia médica ha transformado los CHE en el sensor
moral de las instituciones hospitalarias. Por esta
razén, el fendmeno de fraccionamiento asistencial,
su observacion, analisis, interpretacion y eventua-
les definiciones deben ser objeto de estudio en las

instituciones hospitalarias, para plantear y llevar
adelante estrategias de atencién que prevean su
acontecimiento y rescaten la integridad del pacien-
te.

Las instituciones hospitalarias deben plantearse
seriamente el modelo de abordaje de los pacientes
en su asistencia ambulatoria e internacion por es-
pecialidades. Es necesario un sistema de atencién
unificado e integral para medicina ambulatoria y
areas de internacién general que articulen el ma-
nejo interdisciplinario. Estas serian ideales para fa-
vorecer y proveer la mejor asistencia enfocada en
los pacientes.

El papel de los comités de ética es crucial para dis-
cernir el proceso de fraccionamiento asistencial a
la cabecera del paciente y generar propuestas de
prevencién, control e integracion institucional de
la practica clinica. Su intervencion debe ser trans-
versal a las causas del problema, favoreciendo po-
liticas institucionales, planes académicos y estra-
tegias de manejo para una discusion ética inserta
en todo el proceso de atencion. Ellos deben ejercer
un rol activo en la toma de decisiones asistenciales
que trascienda los muros de contencion compar-
timentalizados de las especialidades y del mismo
Comité de Etica.

Es la vida de las personas la que se encuentra en
medio de las acciones que vinculan el qué hacer
médico y el control de la enfermedad que aqueja
al paciente. “...la vida no es indiferente de las con-
diciones en las cuales ella es posible..., la vida es
polaridad y por ello mismo posicidén inconsciente
de valor, en resumen...la vida es de hecho una acti-
vidad normativa” (Battan Horestein 2008). Esta ac-
tividad se manifiesta como una tension polarizada
entre el organismo y su ambiente; no en abstracto,
sino de acuerdo a cierto contexto en el cual o fren-
te al cual, se define. Por otro lado, esta el individuo
con sus caracteristicas particulares, siendo el Llimi-
te que separa la salud de la enfermedad un limite
delgado e inestable. Este es el punto de encuentro
y a la vez la encrucijada que los CHE deben iden-
tificar para disminuir la incertidumbre asistencial
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que genera la multiplicidad de miradas dispersas
en la atencion del paciente.

Esto implica jerarquizar el contenido ético discur-
sivo del acto médico a la cabecera del paciente,
priorizar la logica de la profesion médica por so-
bre la logica de mercado y recuperar en el medio
de la discusidn clinica al ser humano. Esto se logra
ubicando la practica médica mas alla del nivel de
la influencia cientifica. Para ello es preciso recu-
perar conceptos que direccionan el conocimiento y
las practicas en salud a los que Canguilhem define
como una técnica de instauracién y restauracion de
lo normal, que no puede ser enteramente reducida
a simples conocimientos. Esta reflexion modifica
la forma de percibir la practica clinica y mas aun el
proceso de atencion de los pacientes, puesto que el
diagnéstico estaria mas dirigido a la necesidad de
observacion del enfermo. Recordemos que “la en-
fermedad no esta en algun lugar del hombre. Ella
esta en todo el hombre, dentro de él. La enferme-
dad no es solamente desequilibrio o desarmonia,
es también, y tal vez, sobre todo, un esfuerzo de
la naturaleza del hombre para obtener un nuevo
equilibrio. La enfermedad es una reaccion genera-
lizada con la intencién de curacion. EL organismo
enferma para ser curado (Barros da Silva y Delizoi-
cov 2008; Hernandez Castellanos 2010; Cohelo y
De Almeida Filho 1999).

La institucionalidad de la medicina moderna ha
transformado la definicion de enfermedad cada
vez mas como el resultado de lesiones anato-
mo-patologicas, de la estimacion de probabilida-
des, comparacion de las lesiones con el discurso
médico o como lo frecuentemente esperado. Se
considera, tomando estos criterios, que la situacién
de enfermedad es el desvio de lo normal y tiene
su validez evidenciada por el diagnéstico de quien
posee el conocimiento, decomisandolo del sujeto
que padece la enfermedad (Barros da Silva y Deli-
zoicov 2008; Hernandez Castellanos 2010; Cohelo
y De Almeida Filho 1999).

El ser médico, el ser paciente, el ser humano. La
casa, el consultorio, el hospital. La medicina, el en-
fermo, la ciencia. En el filme “The Physician” basa-

do en la novela de Noa Gordon, “EL Médico”, novela
histdrica, se senala a Ibn Sina, como el mas grande
médico que ha conocido el mundo. El mas ilumina-
do de su tiempo, no existiendo quien se le equipare
en conocimientos y sabiduria, decia que no trata-
ba a las enfermedades sino a la gente que sufre
enfermedades (Pérez Asef 2018). Ibn Sina, era un
ser humano cuya elocuencia regocijaba el alma y
cuya abnegacion curaba a los enfermos. Su mirada
encontraba al enfermo en su verdadera dimension,
en su dignidad. La historia y la obra de Ibn Sina,
muestran la magnitud de una medicina al servicio
del ser humano. Muestra una medicina integra. Una
medicina responsable y tangible.

La observacion del acto médico actual y del ma-
nejo que la sociedad contemporanea hace de la
oferta en salud exige, mas alla de las probabilida-
des reales, una cobertura médica justa y equitativa.
Ello significa, integrada con un discurso ético y mo-
ral capaz de dar el debate con los intereses de las
politicas de mercado que promueven una atencion
bajo las leyes de la oferta y la demanda y que han
convertido la medicina en un asunto de negocios.
Una medicina que diluye las responsabilidades en
acciones que fraccionan el paciente hasta volverlo
invisible. El debate moral es la Unica respuestay la
Unica solucion para encontrar una medicina basada
en el paciente.
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Bioethical reflections on justice and
accessibility based on the situation at
Garrahan Hospital
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Resumen

Este trabajo analiza cuestiones bioéticas relacionadas con la equidad en el acceso a la preservacion de la fertilidad
de adolescentes con cancer. En Argentina, la poblacion pediatrica con cancer presenta una sobrevida del 65%.
Como secuela de ciertos diagnosticos y tratamientos, la infertilidad puede afectar la calidad de vida de algunos
pacientes. La preservacién de la fertilidad constituye un aspecto a considerar en su tratamiento pero la transmision
de informacidn e inexistencia de ninglin biobanco de criopreservacién publico gratuito para poblacion pediatrica
surgen como principales limitaciones en el acceso con equidad.

Esta investigacién cualitativa realizada en el Hospital Garrahan analiza la relacion entre estos factores, utilizando
diversas técnicas de recoleccion de informacion. El trabajo explora las percepciones de profesionales de un equipo
interdisciplinario que aborda esta necesidad. Partiendo de sus reflexiones, se proponen estrategias que favorezcan
la equidad en el acceso a la preservacion de la fertilidad como derecho reproductivo.

Palabras clave: preservacion de la fertilidad, adolescentes con cancer, equidad en salud, bioética, derechos humanos

Abstract

The present paper analyses bioethical issues linked to the equality in terms of access to the fertility preservation
of adolescent patients with cancer. In Argentina, the paediatric population suffering from cancer has a survival
rate of about 65%. As a consequence of certain diagnosis and treatment, infertility may affect the quality of life
of some patients. The preservation of fertility is an essential aspect to be considered along the treatment but the
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information flow and the absence of a public free cryopreserved biobank for the paediatric population emerge as
the main constraints in the access with equality.

This qualitative research carried out in the Garrahan Hospital analysis the relationship between these factors, using
a variety of information gathering techniques. The present work explores the perceptions of a multidisciplinary
team of professionals addressing such need. Based on their considerations, work strategies are suggested in order
to promote the equality in terms of access to the fertility preservation as a reproductive right.

Keywords: fertility preservation, adolescents with cancer, health equity, bioethics, human rights

Resumo

Esteartigoanalisa questoes bioéticas relacionadas a equidade noacesso a preservacao da fertilidade em adolescentes
com cancer. Na Argentina, a populagao pediatrica com cancer apresenta uma taxa de sobrevida de 65%. Como
consequéncia de determinados diagndsticos e tratamentos, a infertilidade pode comprometer a qualidade de vida
de alguns pacientes. A preservagao da fertilidade constitui um aspecto relevante a ser considerado no tratamento
oncoldgico; entretanto, a auséncia de informacao adequada e a inexisténcia de um biobanco de criopreservagao
publico e gratuito para a populacao pediatrica surgem como principais obstaculos ao acesso equitativo.

A pesquisa qualitativa, realizada no Hospital Garrahan, analisou a relagao entre esses fatores por meio de diversas
técnicas de coleta de dados. O estudo explora as percepcoes de profissionais de uma equipe interdisciplinar que
atua frente a essa demanda. Com base nas reflexdes obtidas, sdo propostas estratégias que promovam a equidade
no acesso a preservacgao da fertilidade como parte do direito reprodutivo.

Palavras-chave: preservagao da fertilidade, adolescentes com cancer, equidade na saude, bioética, dereitos humanos

1. Introduccion

Entre los anos 2000 y 2019, se reportaron al Regis-
tro Oncopediatrico Hospitalario Argentino (ROHA)
27.016 casos de cancer en ninos y ninas menores de
15 anos de edad y 4.099 entre 15 y 19 anos (More-
no 2021). Cuando se habla de cancer en la adoles-
cencia se hace referencia las y los pacientes entre
los 15 y 19 anos. Anualmente, alrededor de 1.340
ninos, ninas y adolescentes son diagnosticados con
cancer en Argentina. En nuestro pais, el tratamien-
to de los pacientes oncoldgicos pediatricos esta
centralizado, 80% de los pacientes se atendieron
en hospitales publicos y el 20% en centros privados
en el periodo 2012-2019 (Moreno 2021). En la ado-
lescencia, la irrupcién de un diagnostico de cancer
y su posterior tratamiento adquieren caracteristi-
cas particulares y se desarrollan en un contexto
personal de grandes cambios fisicos, emocionales
y cognitivos. Las y los adolescentes con cancer
representan un grupo con caracteristicas particu-
lares dentro de los pacientes que desarrollan en-

fermedades malignas. Si bien presentan algunos
diagndsticos que coinciden con los presentes en la
edad pediatrica y la adultez, desarrollan neoplasias
que resultan prevalentes especialmente en la edad
adolescente. Esto representa una epidemiologia
Unica con requerimientos de tratamiento y acom-
panamiento especificos para este grupo de pacien-
tes (Bori y Miranda 2022).

Actualmente, las nuevas tecnologias de tratamien-
to y cuidado de estos jovenes pacientes permiten
una mayor sobrevida, situaciéon que presenta nue-
vos desafios y demandas para los equipos de salud.
La sobrevida estimada para el periodo 2005-14 fue
del 67.6% a los 5 anos del diagndstico y del 64.4
% a los 10 anos del diagnostico, segun el ultimo
informe publicado del ROHA (Moreno 2021).

Entre las posibles secuelas de algunos diagndsti-
cos y tratamientos oncologicos, la infertilidad futu-
ra es un factor que puede afectar la calidad de vida
de algunos pacientes y sus familias. La American
Society of Clinical Oncology (ASCO) recomienda

39



40

que todos los pacientes con cancer y los padres o
referentes de ninos con cancer sean informados del
riesgo de infertilidad y las opciones de preserva-
cion de la fertilidad previamente al inicio del tra-
tamiento oncoldgico (Oktay et al. 2018). La Aso-
ciacion Latinoamericana de Medicina Reproductiva
(ALMER) y la Federacion Argentina de Sociedades
de Ginecologia y Obstetricia (FASGO) a nivel local,
también realizan sugerencias en la misma direc-
cion.

La justificacién de esta investigacion se basa en
que a pesar de contar con la disponibilidad de tec-
nologia para los procedimientos de preservacion
de fertilidad y con un marco normativo interna-
cional y local que favorece el acceso de todos los
adolescentes a este derecho reproductivo, muchos
pacientes no reciben la orientacién adecuada sobre
el tema ni logran concretar la preservacion, encon-
trandose asi vulnerado el respeto por su autono-
mia, su participacion en su proceso de salud-enfer-
medad-cuidado y su calidad de vida futura.

Esta complicacion es una causa de estrés para es-
tos pacientes y sus familias, en cuanto afecta di-
versas dimensiones de su calidad de vida actual y
futura (Li et al. 2016). Si bien organizaciones inter-
nacionales recomiendan la inclusién de este tema
en las consultas oncoldgicas, la preservacion de la
fertilidad futura en pediatria esta subestimada (De
Sanctis et al. 2018).

Algunos estudios sobre el tema reportan que en el
proceso de decisidn de realizar la preservacién de
tejido germinal o gametos que posibilite la fertili-
dad futura de pacientes oncoldgicos pediatricos, se
reportan diversos factores que operan como facili-
tadores o barreras, abriendo la discusiéon a multi-
ples aspectos éticos que los atraviesan (Andres et
al. 2010). La capacitacion de los médicos, la comu-
nicacion de la informacion a los pacientes y sus fa-
milias y la urgencia con que algunos tratamientos
deben iniciarse son factores influyentes menciona-
dos en varios estudios (Johnson et al. 2017). Otras
investigaciones también senalan la capacidad de
comprension de la informacidn sobre el tema y el
interés en el momento del diagndstico por parte

del paciente y su familia, como aspectos centrales
en la toma de decision de preservar tejido germinal
0 gametos (Li et al. 2016). En otras publicaciones
la accesibilidad, en términos econdmicos, a los pro-
cedimientos de preservacion se reportan como fac-
tores obstaculizadores para ciertos grupos de pa-
cientes (Levine et al. 2010). Por otro lado, algunas
limitaciones del éxito de las técnicas de reproduc-
cién asistida y el caracter experimental de algunos
procedimientos utilizados en pediatria también se
destacan como factores centrales a considerar (Li
et al. 2016 ; Di Pietro et al. 2015).

Al profundizar en el estudio del tema también sur-
ge que no se cuenta, en el Hospital de Pediatria
“Prof. Dr. ). P. Garrahan”, con investigaciones actua-
les relacionadas. Por otro lado, a nivel nacional se
cuenta con escasa bibliografia acerca de experien-
cias locales vinculadas al tema, especialmente des-
de disciplinas no médicas, y no hay datos oficiales
respecto a los niveles de preservacién.

En este trabajo se presenta una investigacién cua-
litativa que pretende realizar una aproximacion al
estado de situacion de la accesibilidad a la preser-
vacion de la fertilidad de los y las adolescentes con
cancer en el Hospital Garrahan, que atiende a una
gran proporcion de los nifos, ninas y adolescentes
con cancer de todo el pais.

Se considera relevante realizar una aproximacion
al estado de situacion de la tematica, desde una
perspectiva bioética. Esto genera aportes valiosos
para el diseno de politicas publicas y estrategias
institucionales dirigidas a promover la equidad en
el acceso a este derecho reproductivo contemplan-
do este tema en los programas de atencién inte-
gral de ninos, ninas y adolescentes con cancer en
Argentina.

2. Cancer en la adolescencia

El diagndstico de cancer en esta etapa tiene pro-
fundo impacto a nivel psicoldgico y emocional ya
que el sujeto se encuentra en plena maduracion
personal (Lorenzo Gonzalez y Madero L6opez 2015).



Transitar el cancer en este periodo vital exige al
adolescente lidiar con los cambios propios de la
etapa al mismo tiempo que adaptarse y hacer fren-
te los que trae consigo el tratamiento, afectando
su bienestar psicologico y su desarrollo fisico. Se
plantean desafios que involucran al joven y tam-
bién a su familia.

Debido a la complejidad y mulplicidad de factores
subjetivos que se ven afectados a partir del diag-
néstico de cancer en la adolescencia, es que su
abordaje debe ser interdisciplinario. Desde el equi-
po de salud es preciso considerar dos necesidades
relevantes de los adolescentes desde el momen-
to del diagnostico: la necesidad de informacién y
la necesidad de contencidn emocional (Lorenzo
Gonzalez y Madero Lopez 2015). EL abordaje de
estos aspectos esta dirigido a fortalecer sus recur-
sos personales y desarrollar nuevas estrategias de
adaptacion saludable a la nueva situacién. Acom-
panar el sostenimiento de espacios de pertenencia,
sentimientos de contencion, sensaciones de logros
y seguridad aportan significativamente a la calidad
de vida del adolescente en el transito de la enfer-
medad. Por su parte, la transmision de informacién
adecuada y veraz sobre su situacion es un elemen-
to fundamental para el desarrollo de respuestas
adecuadas a las necesidades del adolescente asi
como para la toma de decisiones con autonomia en
esta etapa, favoreciendo la continuidad del proce-
so de adquisicién de independencia propia de esta
etapa vital.

Frente al diagnostico de cancer, enfermedad con
presencia de amenaza para la vida, la proyeccién
del futuro propia de la adolescencia toma otra di-
mension. Muchos proyectos vitales se ven amena-
zados como la finalizacién de los estudios, la in-
sercion laboral, actividades que representan hitos
sociales y de crecimiento de la etapa etaria, la vida
independiente, la paternidad o maternidad, entre
otros. EL acompanamiento adecuado a las necesi-
dades que presente el adolescente aporta confian-
za y fuerza al deseo de recuperar la cotidianeidad
de la trayectoria biografica que se vio irrumpida
por la aparicion de la enfermedad.

Los centros pediatricos se caracterizan, en gene-
ral, por ofrecer un modelo de atencion integrado,
entendiendo al paciente y su familia, o principales
referentes afectivos, como una unidad de atencion.
La informacién es transmitida tanto al paciente
como a los adultos, siendo la toma de decisiones
un proceso compartido. Los equipos de salud son
interdisciplinarios, presentando dinamicas de in-
tercambio permanentes y acompanando durante la
totalidad del tratamiento al paciente en las diver-
sas dimensiones de su trayectoria de salud y vida
cotidiana. Se trata de efectores de salud de alta
complejidad, motivo por el cual gran cantidad de
pacientes deben migrar para su atencién de salud
por un tiempo prolongado. Es frecuente que los
profesionales estén conectados interinstitucional-
mente a través del funcionamiento de redes na-
cionales y provinciales colaborativas de trabajo y
formacion académica.

Por las caracteristicas y necesidades particulares
que presenta la poblacién adolescente que reali-
za tratamiento por cancer, tanto diversos estudios
como sociedades cientificas especificas como la
Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica
(SIOP) y la Sociedad Europea de Oncologia Pedia-
trica (SIOPE) han sugerido la conformacion de equi-
pos de salud interdisciplinarios para el tratamiento
y han elaborado directrices de intervencion con-
siderando los multiples aspectos presentes en el
tratamiento oncoldgico de los adolescentes (SIOP
1996 ; Ferrari et al. 2021). En este marco, también
se sugiere la atencién en centros especializados,
con espacios recreativos, de socializacion, y pro-
fesionales capacitados especialmente. Ademas de
los profesionales que generalmente conforman los
equipos de salud en oncologia, también se sugiere
la incorporacion de profesionales de la educaciény
especialistas en fertilidad.

3. Preservacion de la fertilidad

en oncopediatria

Entre las posibles secuelas de algunos diagndsti-
cos y tratamientos oncoldgicos, la infertilidad fu-
tura es un factor que podria afectar la calidad de
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vida de aquellos pacientes, y sus familias, que a
futuro deseen ser madres o padres. La preserva-
cién de la fertilidad constituye un aspecto rele-
vante a considerar en su tratamiento, desde una
perspectiva preventiva y relacionada con su salud
sexual y reproductiva. Es un tema sobre el que las
recomendaciones de diversas sociedades cientifi-
cas dedicadas a oncopediatria sugieren trabajar a
equipos de salud, especialmente a los oncélogos
en sus consultas.

Diversas investigaciones sefalan que entre las
preocupaciones mas frecuentes de los jévenes so-
brevivientes de cancer se encuentran su actividad
sexual y su capacidad para tener hijos en el futuro
(Méndez 2022). Kort et al. (2014) explican que ha
sido demostrado que la infertilidad afecta negati-
vamente la calidad de vida de los supervivientes
de cancer, identificandose situaciones de angustia
persistente relacionadas a no poder cumplir los de-
seos reproductivos por el diagndstico o tratamien-
to de la enfermedad, especialmente en aquellos
que nunca logran concebir.

La calidad de vida es uno de los aspectos mas re-
levantes a proteger y cuidar durante el tratamiento
de cancer. Es importante trabajar en esto no sélo
durante el tiempo que dura el tratamiento activo
sino también introduciendo una perspectiva pre-
ventiva anticipandonos a los efectos psicosociales
a largo plazo en la vida de los pacientes.

El resumen ejecutivo de la Serie sobre salud sexual
y reproductiva de la Comision Guttmacher-Lancet
senala que la salud sexual y reproductiva incluye,
entre otras muchas acciones, brindar servicios de
planificacion familiar de calidad, incluyendo servi-
cios de reproduccion asistida y promover la salud
sexual (Starrs et al. 2018).

Entendemos la preservacion de la fertilidad como
un derecho reproductivo de la poblacién adoles-
cente con cancer, aspecto que afecta su calidad de
vida.

La preservacién de la fertilidad se define como:

la aplicacién de estrategias médicas y de
laboratorio con la finalidad de preservar la
descendencia genética parental en adul-
tos o ninos en riesgo de esterilidad. Es un
acto médico de prevencidén y proteccion de
la futura fertilidad. Aborda la problemati-
ca fisiologica y patoldgica de la fertilidad
humana en riesgo y es el resultado integra-
do del desarrollo de la criotecnologia, de
técnicas de reproduccidén y asistencia de
poblaciones susceptibles, como el numero
cada vez mayor de pacientes sobrevivien-
tes a terapias y enfermedades oncoldgicas.
(Pesce et al. 2017)

La prevencion y asistencia frente a la posibilidad
de infertilidad como consecuencia de la enferme-
dad o tratamiento oncoldgico constituye parte de
la atencion del equipo de salud dirigida a promo-
ver la calidad de vida de los pacientes. El riesgo
de infertilidad por el tratamiento contra el cancer
depende de varios factores: - el tipo y la dosis de
farmacos utilizados, - la dosis de radiacion admi-
nistrada y el sitio donde ésta se dirige, - cirugias
que comprometen a los 6rganos reproductivos, - el
tipo de cancer, - la edad y el sexo del paciente, - si
el paciente presenta problemas de fertilidad antes
del tratamiento contra el cancer.

Tanto la quimioterapia como la radioterapia son le-
sivas para las células germinales. Las mujeres pre-
sentan riesgo de insuficiencia ovarica o menopau-
sia prematura y los hombres riesgo de azoospermia
temporal o permanente (Morici et al. 2022).

Se estima que 8-12% de las mujeres sobrevivientes
(Practice Committees of the American Society for
Reproductive Medicine and the Society for Assis-
ted Reproductive Technology 2012) y un tercio de
los hombres adultos sobrevivientes (Ataman et al.
2016) de cancer infantil presentan compromiso de
la fertilidad. Algunas de las enfermedades oncolod-
gicas presentan compromiso de la funcién gonadal
desde el diagnostico.

La preservacion de la fertilidad es un aspecto fun-
damental en el cuidado integral de los pacientes.



El abordaje centrado en cada uno tiene en cuenta
tanto su particularidad biolégica como su subjeti-
vidad. Por este motivo en la evaluacién completa
para ofrecer alternativas de preservacion de la fer-
tilidad el equipo de salud debe conocer el pensa-
miento del paciente en relacidn al temay al mismo
tiempo, el especialista “debera tener presente el
tipo tumoral y estadio de la enfermedad, edad del
paciente, urgencia de inicio del tratamiento onco-
logico, prondstico global tipo y dosis de quimiote-
rapia y radioterapia” (Pesce et al. 2017). Realizando
un abordaje integral, interdisciplinario, es posible
ofrecer las opciones mas adecuadas a la situacién
particular de cada paciente.

3.1. Situacion de la preservacioén de la

fertilidad en oncopediatria a nivel
local

Debido a la escasez de trabajos publicados sobre
preservacion de la fertilidad en el campo de la
oncologia pediatrica en nuestro pais, se dificulta
acceder a la real situacién a nivel local sobre este
tema. Ademas, no se cuenta con un registro cen-
tralizado ni estimaciones de pacientes que hayan
realizado procedimientos de preservacién. Recien-
temente se ha publicado un estudio que presen-
ta un panorama de las dificultades con las que se
encuentran profesionales de distintos equipos de
salud en Argentina al momento de ofrecer preser-
vacién de la fertilidad en el contexto de tratamien-
tos oncoldgicos. La investigacién plantea puntos
coincidentes con los resultados de este trabajo al
destacar que las dificultades mas frecuentes se re-
lacionan con la transmision de la informacion y los
obstaculos en la accesibilidad para pacientes con
mayor vulnerabilidad econdmica, surgiendo cues-
tionamientos éticos al respecto (Albamonte et al.
2023).

Algunos paises cuentan con guias especificas de
recomendaciones sobre preservacion de la fertili-
dad dirigidas a los equipos de salud para orientar el
abordaje del cuidado de esta dimension de la salud.
Son documentos elaborados por comités interdisci-
plinarios de especialistas de sociedades cientificas
de oncologia, hematologia y ginecologia.

reservacion de
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Las guias en general, presentan algunos puntos en
comun, relacionados con: -la importancia de infor-
mar a los pacientes sobre los riesgos de afectacion
de su fertilidad por el tratamiento que recibiran;
-las alternativas actuales de preservacién de la fer-
tilidad; -criterios para definir pacientes candidatos
a preservacion de la fertilidad; -la importancia del
abordaje interdisciplinario del tema; -aspectos éti-
cos a considerar que atraviesan los procedimientos
y toma de decisién de preservacién de la fertili-
dad; -la importancia de derivar o interconsultar a
un equipo especialista en fertilidad. Ademas, men-
cionan que la mayoria de los pacientes no recibe
adecuada ni suficiente informacion respecto opcio-
nes de preservacion de su fertilidad previamente al
inicio de su tratamiento (Suzuki 2019).

A nivel regional, la Asociacion Latinoamericana de
Medicina Reproductiva (ALMER) ha publicado una
Guia sobre Preservacion de la Fertilidad (ALMER
2017) pero no profundiza en aspectos relaciona-
dos a poblacion adolescente. En Argentina, la Fe-
deracion Argentina de Sociedades de Ginecologia
y Obstetricia publicd en 2018 una actualizacién de
su Consenso de Ginecologia sobre Preservacion de
la Fertilidad (Augé 2018). Este documento cuen-
ta con un articulo especifico sobre preservacion
de fertilidad en ninas y adolescentes. En cuanto a
guias especificas de preservacién de la fertilidad
en poblacién pediatrica dirigidas a los equipos de
salud, aun no se ha publicado ninguna en nuestro
pais.

3.2. Marco legal de la preservacion de la

fertilidad para poblacion pedidtrica
en Argentina

En nuestro pais a lo largo de los anos se han ido
conformando en agenda publica diversas necesi-
dades y reclamos de derechos y revalorizacién de
practicas relacionados con la salud, muchos de
los cuales luego fueron reconocidos a través de la
sancion de leyes nacionales. Estos reconocimien-
tos han sido, en su gran mayoria, resultado de pro-
cesos de lucha y conquista de colectivos sociales
que visibilizaron esas demandas en la esfera de la
salud publica. Tal es el caso de las leyes de salud
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sexual y reproductiva, ambito de la preservacién
de la fertilidad. Se trata de procesos sociales de
movilizacién, demanda y conquista del ejercicio
de derechos. En este sentido, el derecho a la salud
como bien social y el acceso a la atencidn gratuita
han sido valorados colectivamente por la comuni-
dad. Por estos motivos consideramos que la salud
sexual y reproductiva constituye un bien social va-
lorado positivamente a nivel comunitario.

En Argentina contamos con un amplio marco legal
que ampara los derechos de los pacientes pedia-
tricos con cancer, pero se destacan algunas leyes
especificas como la Ley Nacional 26.061 de Pro-
teccion Integral de Derechos de Ninas, Ninos y
Adolescentes, la Ley Nacional 27.674 de Creacion
del Régimen de Proteccion Integral del Nino, Nina
y Adolescente con Cancer y la Ley Nacional 26.862
de Acceso Integral a los Procedimientos y Técni-
cas Médico-Asistenciales de Reproduccién Medi-
camente Asistida. Esta ultima tiene por objetivo
garantizar el acceso integral a los procedimientos y
técnicas médico-asistenciales de reproduccion mé-
dicamente asistida. Si bien la ley esta destinada a
personas mayores de 18 anos, en su articulo 8 dice:

también quedan comprendidos en la cober-
tura prevista en este articulo, los servicios
de guarda de gametos o tejidos reproducti-
vos, segun la mejor tecnologia disponible
y habilitada a tal fin por la autoridad de
aplicacién, para aquellas personas, incluso
menores de dieciocho (18) anos que, aun
no queriendo llevar adelante la inmediata
consecucién de un embarazo, por proble-
mas de salud o por tratamientos médicos
0 intervenciones quirurgicas puedan ver
comprometidas su capacidad de procrear
en el futuro (Ley Nacional N°® 26.862 Art. 8).

Esta ley, y en particular este articulo, son la herra-
mienta legal mas concreta con la cual es posible
solicitar el cumplimiento de este derecho repro-
ductivo para los adolescentes con cancer. Resulta
también relevante la perspectiva interdisciplinaria
que introduce la ley para el abordaje de la temati-
ca, reconociendo la complejidad que involucra la

dimensién sexual y reproductiva en un contexto
de enfermedad. También hace referencia a la in-
clusiéon dentro de la cobertura de nuevas técni-
cas y procedimientos, resultado de avances téc-
nico-cientificos, aspecto que se relaciona con el
derecho humano de beneficiarse de los resultados
del progreso cientifico, presente en el articulo 27
de la Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Finalmente, la sancién de esta ley reconoce la in-
fertilidad como una problematica del orden de los
procesos de salud-enfermedad-cuidado que debe
ser atendida y cubierta por el Estado, desplazando
este tema del ambito privado e individual hacia el
ambito publico. De esta forma, es reconocida como
una necesidad para algunas personas y el acceso a
las técnicas y procedimientos destinados a la ferti-
lidad asistida es constituido como un derecho.

3.3 Documentos éticos y tratados
internacionales que enmarcan el

derecho a la salud reproductiva y la
equidad en el acceso a la salud

A partir del ano 1946, en contexto de posguerra
mundial, se establece el reconocimiento de la sa-
lud como un derecho humano. No obstante ese re-
conocimiento, este derecho hasta la actualidad ha
sido objeto de tensiones y disputas desde el ambito
académico hasta el campo de la justicia distributi-
va. Si bien la mayoria de los analisis sobre justicia
sanitaria se centran en su aspecto distributivo, es
pertinente senalar que en este trabajo se conside-
ran otras dimensiones de la justicia y mecanismos
de poder que operan en los discursos y practicas
sanitarias (Foucault 1996). Estos mecanismos in-
fluyen significativamente en las posibilidades de
acceso de las personas, especialmente de grupos
sociales desfavorecidos econdmica y simbodlica-
mente, a recursos de salud. Un enfoque desde los
Derechos Humanos permite contar con marcos
para el acuerdo en el escenario de coexistencia de
valores que se presenta en toda sociedad democra-
tica (Casado 2002). EL Informe Belmont, la Declara-
cion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos,
la Declaracion Universal de los Derechos Humanos,
la Conferencia del Cairo, la Conferencia de Pekiny
la Convencidn sobre los Derechos del Nino otorgan



elementos para enmarcar y analizar el acceso con
equidad a la preservacion de la fertilidad como de-
recho humano.

3.4 Algunas cuestiones éticas que
surgen en relacién a los procesos

de preservacion de la fertilidad y su
accesibilidad en oncopediatria

La preservacion de la fertilidad en adolescentes
que realizan tratamiento oncoldgico es analizada
por numerosa bibliografia como un tema tanto
relevante como complejo para ser abordado en la
consulta médica y por todo el equipo de salud. En
este sentido, surgen diversas cuestiones éticas que
atraviesan los diferentes momentos y dimensiones
del proceso de preservacion (Petropanagos 2017
y Patrizio y Kaplan 2010). Las mas frecuentes se
vinculan con: la autonomia de los adolescentes en
el proceso de toma de decisidon de preservar; los
tiempos de los procedimientos de preservacién en
relacion a los tiempos que marca el tratamiento
oncoldgico; la posibilidad de ofrecer técnicas aun
consideradas experimentales; entre otras. Si bien
éstas son muchas, una de las mas relevantes se
relaciona con la informacion que los profesionales
brindan a los pacientes sobre preservacion de la
fertilidad y el tiempo que se dedica a su discusidon y
al proceso de consentimiento informado.

En relacién a este punto, si bien las guias de reco-
mendaciones especificas sobre fertilidad y los li-
neamientos generales para la atencion integral en
oncologia pediatrica de las sociedades cientificas
sugieren a los oncoélogos dialogar con sus pacien-
tes sobre preservacion de fertilidad cuando existe
riesgo, numerosos estudios indican que son pocos
los médicos que lo hacen y menos aun quienes re-
miten a sus pacientes a especialistas en fertilidad
(Suzuki 2019; Garrido-Colino et al. 2017 y Salama
et al. 2022). Esto se relacionaria principalmen-
te con falta de informacién y capacitacion de los
profesionales sobre las alternativas y sus tasas de
éxito asi como con barreras en el acceso concreto a
los procedimientos de preservacion, aspectos que
generan incomodidad en los médicos al abordar el
tema. En este sentido, en varios estudios con so-

brevivientes de cancer infantil y juvenil se enfati-
za en que muchos pacientes y sus padres refieren
no recordar haber recibido informacion sobre este
tema o haber sido esta insuficiente asi como no
haber contado con adecuado tiempo para su discu-
sion (Li et al. 2016).

Un aspecto relevante que impacta en la decision
médica de informar es la accesibilidad econdmica
que tiene cada paciente a los procedimientos de
preservacion y futura cobertura del tratamiento
de fertilidad. En nuestro pais el acceso y cobertura
gratuita a la preservacién de la fertilidad esta con-
siderada en el articulo 8 de la Ley Nacional 26.862.
No obstante, hasta la fecha no contamos con nin-
gun banco publico de guarda de estos materiales
biologicos para personas menores de 18 anos que
sea gratuito y esté en el Area Metropolitana de
Buenos Aires (AMBA), donde se emplazan los tres
hospitales publicos que mas poblacidn pediatrica
con cancer atienden en el pais. Tampoco ha sido
organizado un sistema coordinado, centralizado y
controlado por autoridad del Ministerio de Salud u
otra dependencia publica gubernamental que ga-
rantice el acceso inmediato, gratuito y eficaz para
la preservacion de gametos o tejido germinal para
pacientes menores de edad que no cuenten con co-
bertura de obra social o medios econdmicos para
afrontar los gastos.

Esta situacidn constituye un obstaculo para el ac-
ceso concreto a este derecho, que condiciona la
decision de algunos médicos de informar a sus pa-
cientes sobre las opciones disponibles de preser-
vacién de su fertilidad. Esta situacion es reportada
en trabajos realizados en diversos paises como un
problema ético que se plantean con frecuencia los
miembros de los equipos de salud. Los cuestiona-
mientos en términos de interrogantes serian: jes
ético informar a un adolescente y sus padres acer-
ca de las opciones disponibles para la preservacion
de su fertilidad cuando no puede costearlo por sus
medios y no habiendo recursos institucionales o
publicos para cubrir los costos? Como contrapunto,
surge entonces el otro cuestionamiento: ;Es ético
no informar sobre las posibilidades disponibles de
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preservacion de fertilidad porque ese mismo mo-
tivo?

Entran en juego en este analisis los principios bioé-
ticos de beneficencia, respeto por la autonomia y
justicia.

En relacidon al principio de beneficencia, se pone
en tension el derecho del paciente a recibir in-
formacion completa, veraz y comprensible por la
que se beneficiaria de los avances cientificos. Asi-
mismo con la posicién del saber médico que se
pregunta sobre el impacto, en términos de carga,
que generara una preocupacion mas que se agre-
ga al diagnostico, ya que no cuenta con recursos
institucionales ni publicos para dar resolucion a
la posible demanda de preservacién de fertilidad
del paciente. Por otro lado, surge la inquietud res-
pecto a otros posibles circuitos o recursos con los
que podria contar esa familia, desconocidos por el
médico, y que faciliten el acceso a la preservacion.
De este modo, se abre una discusion respecto a que
no otorgar la informacion correspondiente a este
tema impediria el acceso del paciente a un bene-
ficio tanto futuro (La posibilidad de procrear) como
actual (el impacto positivo de una practica reves-
tida de esperanza en un futuro vital posterior al
tratamiento oncoldgico).

Esto también se relaciona con el principio de respe-
to por la autonomia. EL adolescente tiene derecho a
recibir toda la informacion sobre su tratamiento y
opciones terapéuticas para abordar los efectos del
mismo, y a partir de eso tomar decisiones lo mas
autonomas posibles sobre su propio cuerpo y su sa-
lud. Una posicién paternalista por parte del médico
respecto a la transmision de la informacién sobre
fertilidad, impide el ejercicio de la autonomia del
paciente, limitando la posibilidad de que este con-
siga otros medios para su cobertura o solicitando
la orientacion por otros profesionales del equipo
de salud para el acceso.

En cuanto al principio de justicia, no otorgar la in-
formacion adecuada profundiza la situacion de in-
equidad existente en el acceso a este derecho que
ya esta dada, en nuestro pais, por la coyuntura ya

mencionada respeto a la tematica. Asimismo, esto
se agregaria a otras inequidades sociales que atra-
viesan previamente los procesos de salud-enfer-
medad-atencion y cuidado de los adolescentes con
cancer, sumando vulnerabilidad a la situacion de
aquellos que cuentan con menos recursos.

Este punto también podria relacionarse con el con-
cepto de “derecho a un futuro abierto” (Feinberg
1980), el cual se refiere al derecho de los ninos y
adolescentes a disponer de la mayor cantidad de
opciones abiertas en su futuro entre las que pueda
elegir y tomar decisiones que favorezcan su pleno
desarrollo y mejor calidad de vida. Este concepto
resulta relevante respecto a la preservacion de la
fertilidad en el sentido de que la adecuada trans-
mision de informacién y acompanamiento a los
adolescentes en el tema que venimos abordando,
asi como garantizar otros aspectos vinculados a
la accesibilidad a este derecho reproductivo, se
constituiria en un factor favorecedor para que esos
adolescentes cuenten con mayor autonomia en el
futuro respecto de su capacidad de eleccion en su
vida reproductiva.

Resulta valioso el registro como problema ético
por parte de los profesionales cuando identifican
esta cuestion. Las reflexiones éticas sobre este
aspecto podrian contribuir a implementar nuevas
practicas de salud que se desarrollen con y para
adolescentes con un impacto positivo transforma-
dor (Melamed 2011).

Por todo lo mencionado, se recomienda que los on-
c6logos conozcan tanto los efectos adversos de los
tratamientos de cancer sobre la salud sexual y re-
productiva de sus pacientes asi como que informen
las alternativas disponibles y la orientacion a espe-
cialistas en fertilidad en forma oportuna. También
se sugiere la articulacion con profesionales del
area psicosocial para acompanar la significacion de
los riesgos y potenciales beneficios de la preserva-
cién, el proceso de toma de decision y el acceso a
los recursos de apoyo que les permita concretar la
misma (Méndez 2022).



Finalmente, es importante también documentar el
proceso de discusidn y decision en la historia clini-
ca del paciente, ya que constituye un documento
legal asi como un instrumento que brinda un valio-
so registro para el cumplimiento de los derechos y
deseos del paciente. Este registro también podria
ser insumo para la elaboraciéon de estrategias diri-
gidas a mejorar este proceso con cada paciente y el
diseno de intervenciones a nivel macro que tiendan
a visibilizar el tema de preservacién de la fertilidad
y favorecer su accesibilidad (Quinn et al. 2015).

4. El principio de justicia en el

analisis de la accesibilidad
en el campo de la salud

La justicia se distingue principalmente por su carac-
ter social ya que es ejercida en relacion a las otras
personas, y por ello también a las organizaciones
institucionales de cada sociedad. La mayoria de las
teorias filoséficas contemporaneas se refieren a la
justicia en términos de la distribucién moralmen-
te correcta de las cargas y los beneficios entre los
miembros de una sociedad. Estas teorias destacan
la centralidad de la distribucidon de bienes mate-
riales y no materiales, proponiendo una estructura
formal de principios que guian la asignacion de los
bienes y promoviendo un ideal de imparcialidad
respecto de la perspectiva al agente o institucién
que realiza dicha distribucion. Sin embargo, han
surgido otros enfoques de la justicia, que si bien
consideran relevante la dimension distributiva,
aportan el analisis de otros aspectos de la justicia
que se relacionan con una concepcién activa de los
sujetos en los procesos de toma de decisiones en
la asignacion de los recursos. Incorporan una pers-
pectiva situada en la realidad concreta de las per-
sonas y consideran el dinamismo de las relaciones
sociales que estructuran los procesos de circula-
cion y transformacion de los bienes sociales. Estos
enfoques ponen de relieve la importancia de las
condiciones institucionales para que las personas
cuenten con los medios para desarrollar y ejercer
sus capacidades.

EL principio de justicia esta fuertemente presente
en el desarrollo de las politicas publicas, variando
la base de las teorias de justicia sobre las que se
justifiquen en determinado momento historico y
sociedad. En términos de salud, la atencion y distri-
bucidn de recursos en salud corresponde a la esfera
de la justicia distributiva. Los problemas de justicia
distributiva se relacionan con las situaciones de
escasez y competicién, caracteristica estructural
de la salud publica en nuestro pais. Las historicas
desigualdades en el acceso a la asistencia sanitaria
y a diversos recursos relacionados con el derecho
a la salud han dado lugar a innumerables debates
sobre el tema de la justicia en relacion a la salud
y la justicia social (Vidiella 2000). Esto ha permiti-
do amplias reflexiones y el desarrollo de diversas
teorias de justicia que privilegian diferentes pers-
pectivas. Cada teoria general de justicia no basta
por si sola para captar la complejidad y totalidad
de la vida moral de una sociedad, por lo que ge-
neralmente los sistemas de justicia distributiva
aplicados al conjunto de politicas publicas de un
sistema social no suelen ser puros. Mas bien estas
se sustentan sobre principios y reglas de justicia
que en un momento destacan mas sobre una teoria
y luego sobre otra de acuerdo a los cambios en el
contexto socioeconomico, politico e histdrico.

La historia de la comunidad y su concepto de bien-
estar social son fundamentales para comprender
su sistema de reglas y a partir de alli entender el
valor asignado a los bienes que seran distribuidos
en un sistema que pretende ser justo.

Michael Walzer, desde su perspectiva ética comu-
nitarista, parte de considerar que la justicia es una
construccién humana y que “la sociedad humana
es una comunidad distributiva” (Walzer 2001:17).
Como producto humano, entonces la justicia y sus
principios seran siempre plurales y estaran intima-
mente ligados a las particularidades historicas y
sociales de cada comunidad.

Walzer plantea que la igualdad social sélo seria
posible considerando las diferencias, promoviendo
condiciones que posibiliten el desarrollo diferente
de las capacidades de las personas, de acuerdo a
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ciertos criterios, por ejemplo el de necesidad. Se-
gun Walzer, para que una sociedad sea igualitaria
es necesario considerar las diferencias. Esto signi-
fica que la posibilidad de una distribucion justa se
relaciona con un reparto diferencial de los bienes.
La teoria de justicia de Walzer destaca el carac-
ter relacional de la justicia y la relevancia del di-
namismo de las relaciones sociales en las que se
dan los procesos de distribucién de bienes socia-
les. Considera a los sujetos como agentes activos,
cuyas interacciones es fundamental conocer para
las consideraciones de justicia, y no como simples
depositarios de asignacion de bienes sociales en el
terreno social. En este sentido, el autor desplaza
la mirada estatica y atomista de la justicia distri-
butiva tan difundida, que considera especialmente
las relaciones comparativas entre los sujetos, para
enfocarse en las funciones y procesos sociales. “La
igualdad es una compleja relacién de personas
regulada por los bienes que hacemos, comparti-
mos e intercambiamos entre nosotros; no es una
identidad de posesiones. Requiere entonces una
diversidad de criterios distributivos que reflejen la
diversidad de los bienes sociales” (Walzer 2001:31).

Partiendo de esta concepcidn, los derechos al bien-
estar de los sujetos de la comunidad se cristalizan
cuando esta desarrolla un programa de prevision
mutua. Entonces, los argumentos que sustentan
estos derechos no son exclusivamente del orden
de lo individual, sino sobre una comunidad politica
en particular.

Walzer Relaciona la nocién de sociedad justa con
el hecho de que la vida esencial de esa comunidad
sea vivida de acuerdo a las nociones y significados
sociales compartidos por sus miembros.

5. La equidad en el acceso
a los derechos sexuales y

reproductivos como proceso
de construccion social

La filésofa Iris Young ha profundizado en la re-
flexion sobre el principio ético de justicia y plan-
tea que muchas nociones de justicia distributiva

exceden los aspectos simplemente distributivos y
se relacionan con procesos de demandas de colec-
tivos sociales que han exigido el acceso a derechos
y el ejercicio de la democracia a las instituciones.
Young (2000), desde su perspectiva, problematiza
el planteo despolitizado de muchas teorias de jus-
ticia destacando el rol del poder y las diferencias
internas de la comunidad como fundamentales en
la construccidn de nuevos sentidos y asignacion de
valor a ciertos bienes sociales. La autora plantea
que no considerar la existencia de relaciones de
poder, diversidad cultural o diferentes intereses no
permite que las necesidades y planteos de algunas
personas o grupos sociales sean comprendidos en
su complejidad. Critica la propuesta de las teorias
clasicas de justicia desde las cuales se pretende
una total imparcialidad para lograr la igualdad de
los sujetos. Young plantea que dejar por fuera estas
diferencias despolitiza la esfera publica, los pro-
cesos de deliberacion y construccion de sentidos
compartidos y toma de decisiones. Esto contribuye
a generar mayor desigualdad de base al invisibilizar
las relaciones sociales de poder y desmotivar pro-
cesos de discusion colectiva, participacion y toma
de decisiones. Coincide con Walzer en la forma de
entender que la justicia debe, inevitablemente,
considerar las diferencias para alcanzar equidad.

Young destaca que, aun considerando el aspecto
distributivo de la justicia, es fundamental incorpo-
rar a las consideraciones de justicia otras dimen-
siones que se relacionan con los procesos sociales
dinamicos que establecen las condiciones institu-
cionales justas o injustas para que las personas
puedan desarrollar y ejercer sus capacidades de
acuerdo a la significacion que para ellas tienen los
bienes sociales en el contexto de su comunidad o
grupo social.

Partiendo de estas conceptualizaciones, entende-
mos que los reconocidos derechos sexuales y re-
productivos son producto de la participacidn social
y de procesos de deliberacion en contexto de de-
mocracia. Es decir, en el escenario socio politico de
trayectoria de reconocimiento de estos derechos,
en tanto componentes del derecho a la asistencia
sanitaria, constituyen bienes sociales significati-



vos para nuestro Estado. El desarrollo de politicas
publicas dirigidas a garantizar el acceso de la po-
blacién en general a la salud y especificamente a
salud sexual y reproductiva puede comprenderse
como respuesta a demandas y reclamos activos de
grupos sociales. Sin dejar de considerar las cuestio-
nes pendientes por abordar en el campo de la sa-
lud en términos de politica publica, cabe destacar
la amplia intervencién publica con el objetivo de
garantizar los derechos sociales relacionados con
la salud que existe desde hace mucho tiempo en
nuestro medio.

Las asignaciones de sentido compartido que los
miembros de una comunidad le otorgan a los bie-
nes sociales, a las que hace referencia Walzer en
su teoria de justicia, son producto de procesos so-
ciales y dinamicas de la interaccion de los sujetos
entre si y con las instituciones. Estos sentidos no
vienen dados, sino que se van constituyendo his-
toricamente, configurandose como construccio-
nes sociopoliticas dinamicas de una comunidad.
En este trabajo, comprendemos de esta manera
la valoracién social que se le otorga al cuidado de
la salud sexual y reproductiva en nuestro medio
actualmente, en tanto aspecto relevante de la ca-
lidad de vida.

En base a estas conceptualizaciones es que enten-
demos que garantizar la preservacién de la ferti-
lidad a los adolescentes con cancer, trata de una
cuestion de justicia y de cuidado integral relacio-
nada con los derechos sexuales y reproductivos
valorados significativamente por la comunidad en
nuestro medio. Y que no basta solo con politicas
publicas de distribucion de recursos sanitarios sino
que es necesario generar condiciones instituciona-
les justas para el acceso con equidad a este dere-
cho. Con esto nos referimos especialmente a las
instituciones donde cada adolescente recibe su tra-
tamiento oncoldgico, pero también al entramado
institucional estatal gubernamental.

6. Metodologia

Rev. Redbioética/lUNESCO, Afo 16, 1 (31): 38 - 57 enero - diciembre

Preservacion de la fertilidade em adolescentes com céancer - Estevez Pia, M.N

El objetivo general de esta investigacion cualitati-
va de caracter exploratorio es comprender la rela-
cién entre los factores que atraviesan el proceso de
abordaje de la preservacion de la fertilidad en ado-
lescentes con cancer que reciben tratamiento en el
Hospital de Pediatria “Prof. Dr. J. P. Garrahan” al ano
2022 y la equidad en su acceso, desde una perspec-
tiva bioética. La misma se realizd entre los anos
2022 y 2023 mediante observacion documental,
observacion participante y entrevistas en profun-
didad a profesionales del equipo interdisciplinario
de salud que atiende a pacientes adolescentes que
realizan tratamiento oncoldgico por diagnostico de
tumores solidos en el Servicio de Hematooncologia
del Hospital Garrahan.

Como objetivos especificos planteamos:

1. Explorar el interés y conocimiento de los mé-
dicos oncologos en el tema de preservacion
de fertilidad futura en oncopediatria.

2. Describir factores que intervienen en la de-
cision de los pacientes y sus familias de pre-
servar la fertilidad futura, desde la mirada de
los médicos y otros profesionales del equipo
de salud.

3. Identificar obstaculos para la preservacién
de la fertilidad futura en oncopediatria.

4, Indagar sobre los recursos existentes y la ne-
cesidad de creacién de nuevos que garanti-
cen equidad el acceso a la preservacion para
poblacion adolescente con cancer.

Las entrevistas realizadas fueron en profundidad,
y durante el transcurso de las mismas introdujimos
nuevas preguntas a fin de profundizar o ampliar
ciertos conceptos transmitidos por los entrevista-
dos, a pesar de contar con una guia preestablecida.
También dimos lugar a aportes libres que cada en-
trevistado quisiera agregar al final de la entrevista.

7. Resultados

7.1. Caracteristicas del abordaje del

equipo de salud en preservacion de la
fertilidad en adolescentes con cdncer
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Modalidad de abordaje del tema en el
Hospital Garrahan

Los oncologos explican que es un tema que sue-
le surgir a partir de la lectura del consentimiento
informado que se entrega a los pacientes y sus pa-
dres previamente a iniciar el tratamiento o la rea-
lizacion de una cirugia en el contexto del reciente
diagndstico oncoldgico. Cuando el paciente cuenta
con medios de cobertura de los procedimientos de
preservacion de fertilidad hay mas posibilidades de
que se le otorgue mayor relevancia al tema en esa
instancia de inicio de tratamiento. Las reuniones
de equipo o ateneos surgen como instancias para
la discusién de este tema. Los entrevistados coin-
ciden en que no existe a nivel institucional un cir-
cuito establecido para organizar los procedimien-
tos ni se cuenta con equipos especializados en el
tema para trabajar con una estrategia coordinada
de abordaje. La inexistencia de biobancos publicos
gratuitos a nivel de politica publica en AMBA ni de
acuerdos interinstitucionales dificulta la unifica-
cién de criterios de trabajo. A continuacion repro-
ducimos algunos fragmentos de las entrevistas que
consideramos son significativos:

“..cada vez que surge es un problema porque
no sabemos bien como orientar a los pacien-

”

tes.

“Muchas veces no se plantea, desde el equi-
po no se plantea abiertamente la posibilidad
porque, primero que no sabemos dénde se po-
dria hacer de forma gratuita, y poner a la fa-
milia en la situacidn de tener que resolver un
tema para el cual no tienen los recursos para
afrontarlo (...), entonces es un limite para el
meédico que siente que no puede ofrecer algo
porque la familia no va a poder concretar, y
es un limite para esa familia que no tiene re-
cursos.”

La transmision de la informacion,
aspecto ético central en la
accesibilidad

Algunos entrevistados plantean el problema ético
que surge cuando la situacidn del paciente ado-
lescente amerita la orientacién sobre alternativas

de preservacion de la fertilidad pero, su familia no
cuenta con los medios para concretarla. Esto surge
como un factor que determina la decision médica
de informar o no sobre alternativas de preserva-
cién, y la forma en que se otorga esta informacion,
asi como la relevancia que se le asigna en la con-
sulta. Presentamos a continuacién algunos frag-
mentos de las entrevistas que dan cuenta de esto:

“Como en el hospital no se puede ofrecer este
servicio de manera gratuita, entonces hay
como una discusion ética en relacion a si se
le puede plantear a un paciente algo que fi-
nalmente lo va a tener que pagar y que en ge-
neral son costosos los tratamientos. Entonces
como que en general no se ofrece, salvo que
desde la familia surja algun tipo de interés”

“Yo me planteé si no era poco ético asumir
que la persona, que ese chico y su familia no
iban a poder pagar (...), entonces ;vos por qué
le estds negando esa posibilidad asumiendo
que no le doy la informacion?”

Este aspecto ético: el de la transmision de la infor-
macion, tal como mencionamos anteriormente en
este trabajo, es reportado por bibliografia de di-
versos paises como un punto central para trabajar
por parte de los profesionales de la salud. La trans-
mision de informacion a adolescentes en ambitos
de salud constituye un tema relevante en térmi-
nos de garantizar accesibilidad y el ejercicio de su
autonomia. Se trata de un elemento fundamental
que puede fortalecer la accesibilidad y disminuir la
inequidad existente en salud, en particular en la
poblacion adolescente. Teniendo en cuenta que se
trata de sujetos en pleno desarrollo y adquisicion
de independencia, los espacios de atencion de la
salud, aun mas cuando se vuelven frecuentes en
la cotidianeidad por el tratamiento de una enfer-
medad, pueden ser valiosos para acompanarlos en
el desarrollo de sus capacidades progresivas y en
la toma de decisiones respecto al cuidado de su
cuerpo.

Autonomia de los adolescentes en el
proceso de toma de decisién



Durante las entrevistas al equipo de salud preten-
dimos identificar, a partir de sus experiencias, as-
pectos relevantes del proceso de toma de decisidn
de preservar su fertilidad por parte de los pacientes
y la participacién de sus padres, incluso a la luz de
los cambios introducidos por el nuevo Codigo Civil.

Los entrevistados coinciden en que en la mayoria
de las situaciones son los padres quienes plantean
la inquietud sobre preservacion de la fertilidad,
y finalmente sus hijos aceptan llevar adelante el
procedimiento. También destacan la relevancia y
respeto que se otorga desde el equipo de salud
a las capacidades progresivas del adolescente y
su autonomia en la decision desde un trabajo de
acompanamiento de este proceso. Se toman en
cuenta las necesidades de cada adolescente y las
singularidades de cada situacion. A continuacion
transcribimos fragmentos significativos de las en-
trevistas:

“Nosotros (...) tenemos clarisimo que, segun la
etapa evolutiva en la que esté el paciente, la
voz del paciente tiene un peso que el equipo
escucha de manera muy prioritaria.”

“Una vez una companera mia presentd un ate-
neo de trasplante de médula donde habla de
un adolescente que sus papds le proponen al
paciente y el paciente no acepta, y lo que tuvo
que trabajar en ese caso salud mental fue que
los padres pudieran escuchar el deseo de su
hijo. Un trabajo que tuvo que hacer en este
sentido de promover el respeto a la autono-
mia del paciente.”

“(..) una chica que tenia una enfermedad on-
coldgica en un ovario (..) plantea el deseo
de tener un hijo, un proyecto de vida de la
paciente. Se decidid la derivacion al Hospital
Posadas por cuestiones especificas del trata-
miento, pero dentro de todo esto también es-
taba incluir la posibilidad de que ella pudiera
acceder a la preservacion.”

La interdisciplina en el

acompaninamiento del proceso

Todos los entrevistados coinciden en que es funda-
mental el abordaje interdisciplinario en el proceso
de informacién, toma de decisién y procedimiento
de preservacién de fertilidad en adolescentes. In-
cluso se destaca que seria importante la confor-
macion de un equipo interdisciplinario formado
especificamente en fertilidad para acompanar y
orientar en este tema. Presentamos a continuacion
algunos fragmentos de las entrevistas que desta-
can esta cuestion:

“Nosotros como oncdlogos lo que podemos
es decir cudles son las drogas o cudles son
las patologias que con mds probabilidad po-
drian tener alteracion de la fertilidad, pero el
manejo es desde salud mental, enddcrino, gi-
necdlogo, uro, no sé, trabajo social para ver
de hacer la conexidn entre cobertura, por las
caracteristicas también de los pacientes, pero
digo si, si me parece que es un trabajo inter-
disciplinario.”

“Creo que el equipo lo tiene claro, cada uno
tiene algo para aportar y hacer en esa situa-
cion (...), porque no sélo es en un acto, una
prdctica fria, sino que esto tiene un impac
to emocional, tiene que ver con proyectos de
vida.”

7.2. Equidad en el acceso a la
preservacion de Ila fertilidad

Facilitadores y obstaculos en el acceso a
la preservacion de la fertilidad

En relacion a facilitadores en el acceso a la preser-
vacién muchos profesionales coinciden en la rele-
vancia de la buena comunicacién y la transmision
de la informacion como aspectos centrales del pro-
ceso. También surge como facilitador para tomar
decisiones el marco normativo actual respecto a la
autonomia del adolescente y el reconocimiento de
técnicas de fertilizacion asistida como derecho de
las personas en el campo de la salud integral. El
acceso a una obra social o a los medios econémi-
cos para costear los procedimientos, es senalado
como relevante. En relacion a los obstaculos para
el acceso a la preservacién de la fertilidad, surgen
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algunos factores que se reiteran tales como la falta
de un circuito establecido a nivel institucional para
abordar el tema; el hecho de que no pueda preser-
varse en el mismo hospital; aspectos relacionados
con el espacio y el tiempo destinado a trabajarlo;
asi como la dificultad de articular y garantizar todo
el proceso completo de preservacion y fertilizacién
asistida por parte del hospital. La inexistencia de
un biobanco publico gratuito destinado a la guarda
de gametos y tejido germinal es mencionada tam-
bién como obstaculizador ya que exige la articula-
cion con el ambito sanitario privado. La formacion
de los profesionales en la tematica de preservacion
de fertilidad es destacada por algunos entrevista-
dos como aspecto institucional pendiente. A conti-
nuacion reproducimos algunos fragmentos de las
entrevistas que sustentan Lo planteado:

“Facilitadores son siempre, me parece, la in-
formacién y el grado de autonomia del pa-
ciente. También me parece como facilitador la
participacion de los padres, el contexto nor-
mativo, como vos decis, del cddigo civil, las
leyes que amparan los derechos de los adoles-
centes, el interés de los profesionales.”

“Facilitadores, a nivel institucional yo creo
que el paciente se encuentra acompanado
todo el tiempo, el paciente y lo extiendo a los
familiares, en la toma de decisiones.”

“Como obstdculos el tiempo, el espacio, todo
eso. (...) Pero lamentablemente no hay tiempo
fisico para eso, no es que uno no quiera y le
reste importancia, no hay tiempo fisico.”

“El primer obstdculo es, por ejemplo, que no
se hace en la institucion y que no hay ningun
convenio con ninguna otra institucion para
hacerlo.”

‘A nivel institucional yo creo que falta el con-
texto, el apoyo de como facilitar todo el meca-
nismo. (..) al no haber un banco publico todo
eso es costoso y termina como disolviéndose
la indicacién porque no le podemos asequrar
nada al paciente.”

Desventajas especificas de mujeres
adolescentes o nifias para el acceso

Surge de algunos entrevistados un factor mas a
considerar en el acceso a los procedimientos de
preservacion. Se trata de las diferencias entre los
costos debido a los procedimientos y los riesgos
por el tipo de intervenciones requeridas para pre-
servar en varones y mujeres. En la coyuntura de
no existencia de banco publico ni un protocolo es-
tablecido
para la cobertura de todo el proceso de preserva-

institucional e interinstitucionalmente
cién, este factor constituye un obstaculo mas que
afecta especialmente a las ninas y adolescentes.
Presentamos un fragmento de entrevista que sin-
tetiza claramente este planteo:

“Realmente para mi hay una gran diferencia
entre los varones y las mujeres en relacion a
la criopreservacion, que es que en las muje-
res es mds complicado (..) son dos cuestio-
nes completamente diferentes en relacion a
la complejidad, si uno piensa en criopreservar
ovocitos, en general necesita una estimula-
cién que no hay tiempo en general. (..) Me
parece que al momento de las trabas hay
muchas mds para las adolescentes mujeres.
Quirdfano, anestesista, todo eso el varén no
lo necesita.”

Propuestas para mejorar la accesibilidad
en preservacion de la fertilidad

En relacion a cdmo mejorar este proceso de abor-
daje de preservacion de fertilidad en adolescentes
con cancer, de las entrevistas surgen algunas pro-
puestas. Principalmente estan relacionadas con
circuitos institucionales establecidos para el pro-
ceso, incluso a nivel articulacidon interinstitucional
para garantizarlo, y con escuchar a los adolescen-
tes y conocer sus necesidades, opiniones y suge-
rencias en relacion al tema. Algunos entrevistados
se refieren a la importancia de la creacidon de un
banco publico y gratuito de preservacion que con-
sidere todas las etapas del proceso, que articule las
necesidades en la edad pediatrica y las que surjan
cuando esos adolescentes o ninos sean adultos y
deseen avanzar en el proceso de procreacién. Tam-



bién destacan la relevancia de que todo el proceso
se enmarque en estandares de control de calidad
y tenga un encuadre institucional mas amplio. De
este modo puede considerar la equidad en la acce-
sibilidad y la articulacion entre los diferentes efec-
tores de salud en todo el pais. Otros entrevistados
también plantean la necesidad de que se trabaje
con un equipo interdisciplinario especializado en
adolescencia y fertilidad, asi como la importancia
de favorecer mayor difusién de informacion sobre
la tematica. En relacion a la utilizacion de guias
especificas para intervencién en preservaciéon de
la fertilidad en ninos y adolescentes que realizan
tratamiento médico, algunos de los entrevistados
refirieron saber que existen pero no son aplicables
en el trabajo hospitalario. No obstante, destacan
que se trata de un material muy util para orientar
el abordaje y para instancias de capacitacién en
el tema. Reproducimos algunos fragmentos de las
entrevistas que consideramos significativos en re-
lacién a todo Lo mencionado:

“Tiene que haber instancias estatales que
pongan estdndares y que haya disponibilidad
y equidad para todos, la disponibilidad para
todos los que lo necesitan. Eso es estructura
y accion politica, recursos humanos, insumos,
es asi, es como un banco de sangre: no hay
discusion. (..) que funcione equitativamente
y bien para todos, y aparte con controles de
calidad.”

“Que haya en cada lugar en que haya un ser-
vicio de oncologia que trata adolescentes un
equipo de gente destinada a abordar este
tema.”

“Yo creo que lo principal es mayor organiza-
cion institucional, que haya un mecanismo
aceitado y claro de a donde se tiene que refe-
rir el paciente.”

“A los adolescentes se les puede dar informa-
cion, escucharlos como para ver si uno puede
mejorar este punto, o sea, mds alld de darles
la informacion, escucharlos también a ellos.”

“Concientizdndonos nosotros desde el lado de
los profesionales, (...) difundiendo las expe-
riencias que hay en nuestro centro e intentan-
do transmitir todo esto a las autoridades que
tienen poder de decision.”

“Me parece que una cosa que ayudaria es po-
der dedicarle en la entrevista con los profe-
sionales tiempo a aspectos de la vida de los
adolescentes, (...) hablarlo en un contexto
mds de sexualidad, de deseos, de proyectos
de vida, hacerlo en estos temas con mayor de-
talle (..). También los talleres de adolescen-
tes, hacer también grupos de pares para que
ellos puedan tener espacio para hablar con
otros chicos, intercambiar ideas. Escucharlos
a ellos, darles el espacio para que la consulta
también tenga una parte privada.”

8. Conclusiones y propuesta

Las y los adolescentes con cancer conforman una
poblacidn con necesidades particulares en su aten-
cién integral de salud. Las multiples dimensiones
de su singularidad que atraviesa la enfermedad asi
como el impacto en su calidad de vida y proyectos
vitales, requieren de abordajes interdisciplinarios
y respuestas de politicas publicas e instituciona-
les especificas. La preservacion de la fertilidad en
el contexto del tratamiento oncoldgico representa
una estrategia de cuidado de estos adolescentes
frente a posibles secuelas de las terapias que reci-
ben. La preservacion de la fertilidad se conceptua-
liza dentro de los derechos sexuales y reproducti-
vos. La legislacion local relacionada al derecho a
la salud en general, y especificamente a los dere-
chos sexuales y reproductivos, ha sido producto de
procesos sociopoliticos de participacidn, debates y
reclamos de diversos colectivos sociales. Ello con-
figura en la actualidad, conquistas valoradas como
un bien social significativo por la comunidad en
general.

El acceso a los procedimientos de preservacién de
la fertilidad en contexto de enfermedad, si bien
esta reconocido legalmente como derecho, presen-
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ta obstaculos para su acceso. Esta dificultad se pro-
fundiza en relacion a los adolescentes con cancer,
considerando la situacion de vulnerabilidad en que
se encuentran y las barreras de acceso presentes
en su relacion con el sistema de salud que en ge-
neral se reiteran para este grupo etario. La equidad
en el acceso a la preservacion de su fertilidad surge
como un aspecto pendiente a resolver en el cam-
po de la salud y la justicia. En este escenario, los
principios bioéticos de respeto por la autonomia,
beneficencia y justicia de estos adolescentes se en-
cuentran vulnerados.

Los principales documentos éticos y tratados inter-
nacionales que enmarcan el acceso equitativo a la
salud y al derecho a la salud reproductiva desde
una perspectiva de justicia, iluminan la cuestion del
acceso equitativo a la preservacion de la fertilidad
como derecho humano y reproductivo. Estos des-
tacan el derecho de los adolescentes a la informa-
cién comprensible y veraz de su salud en general y
su salud sexual y reproductiva, la participacion en
contextos sanitarios y el ejercicio de su autonomia
en procesos de toma de decisiones acompanadas,
a emitir opiniones que sean tenidas en cuenta, asi
como los deberes de los Estados de generar las
condiciones para que ellos puedan ejercerlos ple-
namente. El acceso desigual de los adolescentes a
lo mencionado equivale a discriminacién desde la
perspectiva de los derechos humanos.

EL principio ético de justicia se distingue por su
caracter social y relacional ya que es ejercida en
relacion a las otras personas. En el ambito de la
atencion sanitaria se suele recurrir a la dimen-
sion estrictamente distributiva de la justicia para
el diseno e implementacién de politicas publicas.
No obstante, la filésofa Iris Young, aporta a la re-
flexion sobre otras dimensiones de la justicia que
se refieren a las condiciones institucionales para
que las personas y grupos poco visibilizados pue-
dan ejercer su derecho a la salud y su plena partici-
pacién en la toma de decisiones.

A partir de los aportes de Michael Walzer, desde
una teoria ética comunitarista de justicia, profun-
dizamos en la perspectiva de equidad en el acce-

so a la salud. Su propuesta de “igualdad compleja”
destaca la importancia del reconocimiento de las
diferencias para promover condiciones que posibi-
liten el desarrollo diferente de las capacidades de
las personas, de acuerdo a ciertos criterios, y asi
favorecer una verdadera igualdad social. Su plan-
teo sobre la interaccion entre las esferas de la jus-
ticia resulta relevante para reflexionar sobre como
opera la interseccion de las esferas de la salud y el
dinero en relacién al acceso a la preservacion de la
fertilidad en oncopediatria.

Partiendo de este marco, nos aproximamos a la si-
tuacion de la preservacion de la fertilidad en los
adolescentes con cancer que reciben atencién en
el Hospital de Pediatria “Prof. Dr. J. P. Garrahan”,
desde la perspectiva de algunos profesionales de
diversas disciplinas de un equipo de salud del Ser-
vicio de Hemato Oncologia. Los aspectos mas des-
tacados de los resultados del trabajo se relacionan
con la ausencia de encuadre formal institucional
para abordar adecuadamente el requerimiento de
preservacion de los pacientes y de circuitos oficia-
les para la viabilidad de la criopreservacién y pos-
terior utilizacién del material con fines reproduc-
tivos. También se marcan diversas limitaciones en
el proceso de transmision de la informacion sobre
el tema a los pacientes y sus padres, discusion y
toma de decisidn. Estos aspectos confluyen en obs-
taculos concretos para el acceso con equidad de los
adolescentes que deseen preservar su fertilidad. La
falta de un criterio claro definido a nivel institu-
cional para el abordaje del tema y las limitaciones
de las politicas publicas para crear las condiciones
en las que estos pacientes adolescentes puedan
ejercer este derecho reproductivo vulnera el res-
peto por su autonomia y su posibilidad de bene-
ficiarse de la tecnologia disponible. Por otro lado,
surge interés y motivacion en los profesionales del
equipo de salud en relacion al tema en términos de
formacion y participacién. Aparece con claridad la
importancia del abordaje del tema por un equipo
interdisciplinario, asi como la referencia a especia-
listas en fertilidad y el trabajo articulado en red
institucional.



En este sentido, pensamos que el analisis de esta
situacién desde un enfoque Unicamente distributi-
vo no basta. Es necesario considerar otras dimen-
siones de la justicia para mejorar el abordaje de
la preservacion con esta poblacion y garantizar
condiciones equitativas de accesibilidad. En térmi-
nos mas concretos, consideramos que, si bien es un
recurso sumamente necesario, no alcanzaria sélo
con la creacién de un biobanco publico gratuito de
preservacion de tejido germinal y gametos para ga-
rantizar equidad en el acceso de la poblacion que
no cuenta con recursos para costearla. Por el con-
trario, se trata de que se favorezcan ciertas con-
diciones institucionales y de plena participacion
de los adolescentes para que podamos referirnos
a justicia en el acceso. No existira real equidad
en el acceso si los adolescentes no cuentan con la
informacion adecuada; no se habilitan suficiente-
mente los espacios para que opinen sobre el tema
y decidan con autonomia; sin que los profesionales
reciban suficiente formacidn sobre el tema; si no se
adecuan los espacios fisicos para llevar adelante
estas practicas y se toman decisiones institucio-
nales que ubiquen este derecho como parte del
cuidado integral de los adolescentes con cancer,
reconociéndolo como una dimensidn relevante en
su calidad de vida.

Surgen como propuestas concretas a partir de lo
analizado

fortalecer la difusion social del tema

e favorecer instancias de capacitacién de los
miembros de los equipos de salud

e socializacion de las experiencias que se han
tenido en la institucion

e generacion de mas instancias de escucha de
los pacientes adolescentes en relacién a as-
pectos de su subjetividad vinculados a intere-
ses y proyectos vitales

e creacion de circuitos formales institucionales
para el abordaje de estas situaciones.

Preservacion de la fertilidade em adolescentes com céncer

e garantizar el acceso de todos los jévenes que
lo requieran.

La creacion del biobanco publico gratuito de pre-
servacién y la publicacion de la guia nacional es-
pecificos para poblacion pediatrica son aspectos
que es preciso apoyar para que se concreten, ya
que constituirian facilitadores de este proceso. El
trabajo para lograrlo significa poner en agenda de
salud publica esta necesidad para construir una
respuesta adecuada en este ambito.

Queda claro que asi como el equipo de salud va
delineando un plan de trabajo y acompanamiento
para cada paciente teniendo en cuenta las particu-
laridades de su diagndstico, estado clinico, singula-
ridad y entorno socio-afectivo, es necesario que se
aborde la preservacion de la fertilidad en cada pa-
ciente que presente criterio para ello de un modo
singular, evaluando siempre las consideraciones
éticas para cada situacién. La orientacion del Comi-
té Hospitalario de Etica resulta fundamental para
el abordaje de este tema.

Un aspecto central que no fue abordado en esta in-
vestigacion por cuestiones éticas relacionadas a la
situacion de tratamiento activo de los adolescen-
tes que podrian haber sido entrevistados, y queda
como pendiente para futuros estudios, es la incor-
poracién de la perspectiva de las y los adolescen-
tes protagonistas. Resulta fundamental escuchar la
opinidn, necesidades y sugerencias de los propios
pacientes adolescentes en relacidn a la preserva-
cion de su fertilidad. También seria enriquecedor
integrar la mirada de sus padres o referentes de
cuidado, respecto al tema.

Como conclusién final, consideramos que la pre-
servacion de la fertilidad se trata de un aspecto
del cuidado de los adolescentes con cancer poco
visibilizado, que impacta en su calidad de vida pre-
sente y futura y que es preciso incorporar a las es-
trategias de atencion en el tratamiento oncoldgico.
La equidad en su acceso cuenta con importantes
bases ya establecidas para que desde los equipos
de salud y las instituciones continlen construyén-
dose las condiciones justas para que los adolescen-
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tes con cancer puedan ejercer sus derechos y tener
una mejor calidad de vida.
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A discussao sobre a tipificacao juridica
do ecocidio

The discussion about the legal
classification of ecocide

José Roque Junges*

Resumo

O artigo apresenta as duas tipificagdes juridicas do ecocidio como crime de genocidio e como danos contra a
Terra, discutindo os problemas de sua caracterizacao legal. Examina a necessidade de um novo paradigma juridico
como resposta que inclua como conteddo de preocupacgao legal ndao sé coisas, pessoas e agdes, como acontece
tradicionalmente, mas também as interdependéncias ecossistémicas como merecedoras de protecao juridica, nao
devido a interesses antropocéntricos, mas pelo valor intrinseco de seu papel ecocéntrico no meio ambiente.

Palabras clave: ecocidio, genocidio, ecossistemas, sistema Terra, direitos humanos, sistema juridico

Abstract

The article presents the two legal qualifications of the Ecocide as crime of genocide and as damage against the
Earth System, discussing the problems of their legal characterization. It examines the need of a new juridical
paradigm as answer which includes as content of legal concern not only things, persons and actions, as commonly
happens, also the ecosystemic interdependences deserving the legal protection, not due anthropocentric interest,
but by the intrinsic value of their ecocentric function in the environment.

Palavras chave: ecocide, genocide, eco systems, Earth system, human rights, law

Resumen

El articulo presenta las dos tipificaciones juridicas del ecocidio, como crimen de genocidio y como dafno contra
la Tierra, discutiendo los problemas de su caracterizacién juridica. Examina la necesidad de un nuevo paradigma
juridico como respuesta que incluya como contenido de preocupacion legal, no solamente las cosas, personas y
acciones, como es el caso del tradicional sistema legal, sino también las interdependencias ecosistémicas, como
merecedoras de proteccion juridica, no porque responden a los intereses humanos, sino por el valor intrinseco de
su funcién ecocéntrica en el ambiente.

Keywords: ecocidio, genocidio, ecosistemas, sistema Tierra, derechos humanos, sistema juridico

Introducao As graves manifestacdes da crise ambiental - per-

da da biodiversidade, ocasionando a sexta grande
extingao de seres vivos na terra; mudangas cli-
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maticas, provocando tragédias para as interde-
pendéncias ecossistémicas; a ultrapassagem de
varios limites planetarios, nao permitindo mais a
recuperacao dos equilibrios ambientais - apontam
para um futuro sombrio de colapso. Esses limites
ja ultrapassados pela humanidade sao: mudancas
climaticas, perda de integridade da biosfera, mu-
dangas no uso do solo, alteragdes nos ciclos bio-
geoquimicos (especialmente nitrogénio e fosforo),
acidificagcao dos oceanos e introdugao de novas
entidades, como produtos quimicos sintéticos e re-
siduos nucleares, segundo um estudo do Instituto
Potsdam (Alemanha) para Pesquisa sobre o Impac-
to Climatico (Richardson et. al. 2023). Esses fatos
despertam a consciéncia da necessidade e urgéncia
de uma reacao da sociedade civil de responsabili-
zacao ética e juridica desses fatos.

Nesse contexto surgiu o conceito de ecocidio,
definido por Higgins, como “dano estendido, des-
truicao ou perda de um ou mais ecossistemas de
dado territdrio, seja pela intervengao humana, seja
por outras causas em tal grau que o desfrute pa-
cifico pelos habitantes desse territorio seja grave-
mente afetado no presente e no futuro” (Higgins
2010:257). Essa definicao inclui dois tipos de eco-
cidio: aquele causado pelos humanos (por exem-
plo, poluicao, desmatamento) e aquele que ocorre
naturalmente (inundacgao, aquecimento climatico).
O primeiro € de responsabilidade tanto das corpo-
racdes econ0micas que provocam o dano, quanto
do governo, enquanto o segundo é de responsabili-
dade dos governos (Higgins 2010).

A intencao do movimento “Eradicating Ecocide”,
liderado pela ativista escocesa Polly Higgins, é
integrar o ecocidio como quinto crime regulado
pelo Tratado de Roma, que serve de base juridica
para a responsabilizacao de crimes internacionais
(crime de guerra, crime contra a humanidade, cri-
me de agressao, crime de genocidio e agora tam-
bém crime de ecocidio). As primeiras referéncias
a esse conceito apareceram no contexto da gue-
rra do Vietna, quando o exército americano usou
0 agente laranja desfolhante, Naplam, contra os
guerrilheiros vietcongs. Foi definido como ecoci-
dio por Arthur W. Galston em 1970, ao descrever

0s danos causados pelo seu uso no meio ambiente,
cujos efeitos foram sentidos por um largo tempo,
advocando a sua proibicao como crime. Por isso o
objetivo de inserir esse delito no Tratado de Roma
como um crime internacional, agora nao mais no
contexto de guerra, mas também de paz (Neira,
Russo e Subiabre 2019; Killean & Short 2025)

A dificuldade de integrar esse crime no Tratado
de Roma é a sua tipificacao juridica. Existem duas
questoes que se discutem: a caraterizagao do cri-
me em seus trés topicos: grave por seus efeitos
ambientais, estendido espacialmente e de longo
alcance temporal e, por outro lado, sua dimensao
mental como intencao ou consciéncia da acao per-
petrada. E dificil definir os critérios para caracte-
rizar cada um desses aspectos. Nos outros crimes,
num contexto de guerra, sua tipificagcao é mais cla-
ra, 0 que nao acontece com o crime do ecocidio que
recebe criticas pela sua falta de clareza na tipifi-
cagao (Higgins, Short & South 2013; Minkova 2023;
Silva 2024; Killean & Short 2025).

A dificuldade da tipificacao do crime do ecocidio
esta ligada ao arcabouco juridico que lhe serve
de base. Os delitos contemplados pelo Estatuto
de Roma tém como referéncia, para caracterizar a
acao criminosa, a dignidade e os direitos humanos
com uma perspectiva antropocéntrica e o crime
ambiental tem como foco as interdependéncias
ecossistémicas e, portanto, diferenciado por uma
perspectiva ecocéntrica. Querer tipificar juridica-
mente o crime do ecocidio a partir da referéncia
aos direitos humanos é problematica, esvazia o
delito de seu conteldo, porque o reduz aos seus
efeitos maléficos sobre os seres humanos, esque-
cendo as consequéncias sobre 0s outros seres vivos
e sobre as interdependéncias ambientais.

Por isso impde-se o surgimento de um novo para-
digma juridico que contemple os direitos da natu-
reza e dos seres vivos, independentemente de sua
relacao beneficiosa para os humanos. Importa che-
gar a um novo acordo internacional, configurado
num tratado diferente daquele acordado em Roma,
que contemple os delitos ambientais. Mas para
chegar a esse novo acordo, que possa incorporar
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o crime do ecocidio numa perspectiva ecocéntrica,
€ necessario ter como base um diverso arcabouco
juridico. O objetivo do artigo é trazer as ideias cen-
trais do debate sobre o ecocidio e, posteriormen-
te, propor a discussao teorica sobre a necessidade
de um novo paradigma juridico para equacionar
legalmente, dentro do direito, as graves questoes
climatico ambientais e, assim, poder tipificar ju-
ridicamente o ecocidio como crime de destruicao
ambiental ecossistémica.

Assim, primeiro serao apresentados os dois camin-
hos de tipificacao juridica da destruicao ecocida da
natureza: como crime e como dano.

Ecocidio como crime de

genocidio

A tentativa de inserir o0 ecocidio como crime inter-
nacional no Tratado de Roma levou a aproximar a
sua tipificacao do genocidio que esta claramen-
te caracterizado no Tratado. Quem possibilitou
essa relacao foi o jurista polonés Raphael Lemkin
(1944), quando explicitou que o genocidio nao é
uma pura eliminacao fisica de um povo, mas a des-
truicao total de sua cultura, sua memoria coletiva
na qual esta incluido o ambiente de convivéncia
social. Para ele, genocidio é “o plano coordenado
com varios tipos de agdes que tem o objetivo de
destruir os fundamentos basicos da vida nacional
de um grupo com o intuito de aniquila-los” (Lemkin
2009:153). Essa compreensao permite analisar a si-
tuagao dos nossos povos originarios indigenas que
foram sendo eliminados pelo poder colonial. O ca-
minho para esse genocidio étnico foi a destruicao
ecocida do seu territdrio ambiental de sobrevi-
véncia. Trata-se de um genocidio ecologicamente
induzido, causado, mais precisamente, pelo nexo
destrutivo entre o0 modo de produgao capitalista e
o territorio/ambiente de reproducao social da vida
dessas populacdes (Crook& Short 2014, Moribe,
Pereira & Franga 2023; Killean & Short 2025).

A compreensao de Lemkin permite, sequndo Crook,
Short & South (2018) relacionar genocidio e colo-
nizagao, pois o genocidio envolve dois processos

integrados: a destruicao do ambiente vital das
populacoes originarias, dominadas em seu terri-
torio, e sua substituicao por um outro padrao de
produtividade, imposto pelos colonizadores. Lem-
kin, criador do conceito de genocidio, ao fazer a
genealogia do conceito, em obra nao publicada,
recua para a conquista espanhola na América em
sua dizimagao colonial dos povos originarios para
explicitar o sentido do genocidio, que nao tem em
sua argumentacao a referéncia ao holocausto ju-
deu, nem ao genocidio arménio. O esquecimento
dessa origem genealdgica do conceito fez silenciar
a dimensao cultural e ambiental da destruicao ge-
nocida, diretamente ligada ao colonialismo (Crook,
Short & South 2018).

Contemporaneamente, 0s graves processos de des-
truicdo ecossistémica estao situados em territérios
ocupados originalmente por povos indigenas que
foram desalojados para a introducao de processos
produtivos industriais e agricolas extrativistas do
capitalismo internacionalizado. Esse modelo de
capitalismo orientado pelo crescimento econémi-
co continuo é totalmente antitético em relagao a
finitude dos recursos naturais, criando uma cisao
metabolica entre a civilizacao humana e a natu-
reza, manifestada pelo antropoceno, cuja maxi-
ma expressao é a crise climatica. Esse modelo de
transformacao da natureza em commodities é to-
talmente antiecoldgico e eco criminogénico. Nesse
sentido, o0 modelo produtivo extrativista provoca
ecocidio, porque esta baseado numa homogenei-
zagao artificial da natureza e uma fragmentagao
dos ecossistemas, destruindo os equilibrios ecos-
sistémicos a servico da producao de commaodities.
Esses processos destrutivos de ecocidio acontecem
nos territérios secularmente ocupados pelos povos
originarios indigenas, que sempre viveram em to-
tal harmonia com a natureza, induzindo ecologica-
mente a sua eliminagao genocida (Crook, Short &
South 2018).

Ecocidio como producao de

danos contra Gaia/Terra



O conceito de natureza sofre duas deturpagdes que
atrapalham o seu uso na discussao da crise ambien-
tal. Primeiro, uma visao romantica da natureza, en-
tendida como harménica e bela, a ser contempla-
da; em segundo lugar, uma visao instrumental, que
considera a natureza como conjunto de recursos
naturais a serem exploradas para proveito econé-
mico humano. Por tras esta uma concepgao que vé
a natureza como uma realidade inerte e passiva, a
disposicao da intervengao, contraposta a socieda-
de como espaco da acao e da atividade dos huma-
nos por meio das tecnologias. Por isso abandona-se
sempre mais o uso da palavra natureza, substituida
pelo conceito de Terra como sistema integrado de
interdependéncias ambientais.

Essa concepcao relacional da Terra esta presen-
te na teoria de gaia, proposta por James Lovelock
(1995), que entende a Terra como um planeta vi-
vente, uma gigantesca maquina termoquimica que
se autorregula para que a vida possa existir. A te-
rra € um sistema integrado que tem a faculdade
de manter a superficie terrestre, onde acontecem
as relagdes geoquimicas localizadas, num estado
propicio para reproducao da vida. A afirmacao cen-
tral é que a propria vida nos seus seres vivos con-
tribui para conservar as condi¢es para a vida na
Terra. Isso acontece por meio das interdependén-
cias relacionais localizadas dos ecossistemas. A te-
rra interage constantemente com o meio ambiente
fisico-quimico, formando uma simbiose com a vida.
Esse conjunto funciona por feedback pelo qual pro-
cura o ambiente fisico-quimico étimo para a vida
sobre o planeta. Portanto a natureza/Terra nao é
uma realidade passiva e inerte, mas um gigantesco
sistema integrado de atividades geoquimicas que
acontecem na sua superficie. A crise climatica am-
biental esta ligada a destruicao dessas condicoes
ecossistémicas da superficie da terra, fruto das in-
terdependéncias e relagées ambientais localizadas,
mas que sao consequéncias da gigantesca maquina
termodinamica da Terra que regula essas condicoes
e interdependéncias (Lovelock 1995).

Essa compreensao ecossistémica deu origem a as-
sim chamada jurisprudéncia da Terra, uma justica
baseada nas dinamicas do sistema Terra proposto

por Berry (1999:161), argumentando que “necessi-
tamos uma jurisprudéncia que garanta os direitos
legais, tanto dos componentes geoldgicos e bio-
logicos, quanto dos humanos na comunidade da
Terra. Um sistema legal exclusivamente para os
humanos nao é realistico” Segundo essa visao, sao
exigidas revisoes radicais e reformas pragmaticas
da lei e da governanga que reconhecam e respei-
tem as interdependéncias ecossistémicas da Terra
e os principios da equidade intergeracional.

A destruicao ecoldgica, que caracterizou o Antropo-
ceno, foi facilitada e legitimada por sistemas legais
e de governanca que consolidam uma relagao “co-
lonial” entre os humanos e a Terra. Esses sistemas
baseiam-se em crencas antropocéntricas de que os
humanos sao separados e superiores a outros as-
pectos da natureza e tém o direito de gerenciar e
explorar os recursos naturais. A jurisprudéncia da
Terra contrapde-se a essa concepcao colonialista
da natureza, baseada numa filosofia do direito e
governanca juridica, enraizadas no reconhecimen-
to de que os humanos sao parte integrante de uma
comunidade maior - viva e complexa - a Comuni-
dade da Terra. O bem-estar humano depende ab-
solutamente das interdependéncias ecossistémicas
oferecidas por essa Comunidade. Entretanto esse
bem-estar nao pode ser sustentado as custas da
destruicao das condicdes criadas por ela. A crise
climatica é um exemplo claro dessa constatacao.
Consequentemente, para que as sociedades con-
temporaneas se tornem ecologicamente viaveis,
0s humanos devem redescobrir seus papéis dentro
da Comunidade da Terra e reorientar seu sistema
legal e de governanca para se concentrar no propd-
sito principal de orientar as pessoas a coexistirem
harmoniosamente dentro da Comunidade da Terra
(Cullinan 2023).

Esses dois modos de tipificar juridicamente a des-
truicao da Natureza ou da Terra, entendidos como
ecossistema de interdependéncias ambientais,
apontam para uma questao basica de fundo que é a
urgéncia de repensar o paradigma juridico vigente

numa perspectiva ecocentrada.
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Paradigma juridico e ecologia

O direito desde sempre engloba tanto coisas como
pessoas. O direito romano é patrimonialista, regi-
do por uma pura relacao econémica objetal com as
coisas e as pessoas. O pater familiae é possuidor das
coisas e das pessoas (mulheres, filhos, escravos) de
sua propriedade. Nao se trata de direito de proprie-
dade, mas de pura posse. Nesse sentido, trata-se da
posse de coisas, sem ser sujeito de um direito sobre
as coisas, pois nao existe uma concepgao subjetiva
de direito. Essa falta reduz as pessoas a coisas. Elas
também sao objeto de posse. O direito moderno,
movido pela perspectiva do direito subjetivo, intro-
duzira o conceito de direito a algo, a comegar pelo
direito a propriedade, especialmente com Locke, e
a gradativa distingao entre visao juridica sobre as
coisas e sobre as pessoas. O direito subjetivo, além
de introduzir o conceito de ser sujeito de direito,
também agrega as coisas e pessoas, as acoes, pois
faz surgir a concepgao da agéncia subjetiva que
passa a fazer parte do conteudo do direito. Essa
concepcao conduziu posteriormente a um segun-
do conceito central, a dignidade e os direitos hu-
manos como base do direito, referidos as pessoas,
enquanto a propriedade (posse) define a relacao
juridica com as coisas (Esposito 2016).

Essas duas concepgoes distintas do direito romano
e do moderno apontam para dois paradigmas di-
versos de direito. O que é um paradigma?

Para Morin (2001), paradigma sao os bastidores do
pensamento que fundamenta e justifica os discur-
sos que se realizam sob seu dominio. Ele expressa
as categorias mestras de inteligibilidade, ao mes-
mo tempo, o tipo de relagoes ldgicas de conjuncao,
disjuncao, implicacao entre essas categorias. O
paradigma da coeréncia e organicidade ao sistema
que ele sustenta.

Tendo presente essa definicao de paradigma, um
sistema de direito que tenha como referéncia e ca-
tegorias mestras de inteligibilidade apenas as coi-
sas e as pessoas nao podera servir de arcabougo ju-
ridico para proteger e responsabilizar pelos danos
contra as interdependéncias ecossistémicas, por-

que nao pode reduzir os participantes dessas in-
ter-relagdes a puras coisas e pessoas. Portanto eles
nao podem ser restringidos a puros objetos de pro-
priedade como as coisas, nem mesmo comparados
a sujeitos de dignidade como pessoas para que se-
jam defendidos. Trata-se de incluir no conteudo do
direito um quarto elemento, além das coisas, pes-
soas e agoes, também as interdependéncias ecos-
sistémicas, como objetos de analise juridica. Nesse
sentido, importa encontrar um paradigma juridico
com outras categorias de inteligibilidade e outra
logica de compreensao que tenha a ecologia como
referéncia. Em outras palavras, um paradigma nao
exclusivamente antropocéntrico, mas ecocéntrico.

O primeiro desafio a ser enfrentado para o surgi-
mento desse novo paradigma é uma critica a pers-
pectiva imunitaria do direito moderno. Na moder-
nidade, os direitos dos individuos tomam o lugar
dos deveres comuns como base juridica para o ci-
mento da sociedade, entendida como contrato en-
tre individuos, na linha do surgimento do direito
subjetivo. Assim, o direito assume uma fungao imu-
nitaria, como defende Esposito (2005), porque de-
fende os direitos dos individuos contra os encargos
do comum. Portanto, o direito moderno nao tem
um enfoque comunitario, no sentido de encargos
em relagao ao comum, mas uma perspectiva imu-
nitaria que protege os direitos individuais contra as
obrigagdes em relagao ao comum. A imunizagao do
direito tem um sentido negativo, pois nao defende
de um agente externo que ameaga, como seria de
esperar de qualquer sistema imunitario, mas de um
elemento interno a sociedade: o individuo defen-
dido em seus direitos individuais contra as requi-
si¢coes do coletivo. Assim o direito moderno assume
uma dimensao aporética, pois defende contra o po-
der de conexao dos deveres em relagao ao comum,
que deveria ser o foco do direito. Dessa maneira, o
direito moderno serve, ao contrario, de base para
uma sociedade contratual de individuos que recla-
mam seus direitos contra esse comum (Esposito
2005).

Tendo presente essa perspectiva de desconstrucao
do comum que esta na base do direito, importa dis-
cutir a necessidade de uma recuperagao e recons-



trucao do comum. Entretanto o que é o comum? O
comum nao pode ser identificado com determina-
das caracteristicas identitarias como pensam os co-
munitaristas anglo-saxdes, nem como um conjunto
de bens comuns, pois essas definicdes substancia-
listas exigem sempre que se determine quem tem
o direito de participar desse comum. Nessa com-
preensao, o comum é identificado como coperten-
cimento, coapropriacao, copossessao, conduzindo
sempre a discriminagao, como defende Dardot e
Laval, ja que exige que se defina os critérios para
poder possuir e apropriar-se dos bens ou perten-
cer a esse comum. Para superar essas concepgoes
reificadas, o comum precisa ser entendido, nao
como conjunto de bens comunitarios, nem a partir
de definicdes identitarias, mas como coatividade,
isto é, construido a partir de a¢oes partilhadas que
constituem o comum que nao esta dado a priori
em bens, mas precisa ser edificado pelas atividades
comuns. Portanto comum sao as atividades prati-
cas para tornar as coisas comuns, nao as préprias
coisas. Assim, nessa atividade de definir o comum,
é constituido o sujeito coletivo que nao existe an-
terior a essa atividade (Dardot & Laval 2017).

A natureza, primordialmente, nao é um puro con-
junto de bens, recursos naturais fragmentados a
disposi¢ao de sua apropriacao econdémica, mas um
fundo ecossistémico integrado de interdependén-
cias que criam e garantem as condigdes ambientais
para que a vida possa existir e se reproduzir. Nesse
segundo sentido, a natureza é uma realidade co-
mum a todos os participantes da teia da vida. Por
isso importa recuperar a consciéncia do comum
para criar uma base juridica de defesa da com-
preensao ecossistémica e integrada da natureza.

Isso significa que a natureza nao pode ser reduzida
ao seu valor instrumental a servico dos humanos,
porque possui um valor intrinseco pelo que ela sig-
nifica e representa para o conjunto dos seres vivos,
independente dos interesses humanos (Elizalde,
Armas & Monge 2024). O que define que uma enti-
dade natural tenha um valor intrinseco?

Para Sandler, existem trés compreensdes de valor
intrinseco: subjetivo, objetivo e inerente. O pri-

meiro significa que a entidade natural tem uma
valoragao por parte do ser humano por ela mes-
ma, independentemente de ser Util, por exemplo,
uma paisagem; o segundo diz que alguém possui
um valor independente da valoracao humana, por
exemplo, um ser humano; e o terceiro, que a en-
tidade natural possui uma qualidade intrinseca a
ela mesma, inseparavel dos seus interesses vitais
que deveria importar aos agentes morais humanos,
por exemplo, um ecossistema (Sandler 2012). Nes-
se sentido, interessa para a discussao esse terceiro
sentido, pois 0 que sobrevive nunca sao 0s meros
individuos e espécies naturais, mas o ecossistema
gue os contém e sustenta, um sistema dinamico
que adquire forma de histéria pela atividade que
nele acontece (Rolston 1989). O que adquire va-
lor intrinseco inerente sao as interdependéncias
ecossistémicas, porque elas criam as condigoes de
existéncia e sobrevivéncia de todos os seres vivos,
inclusive dos humanos, participantes da comunida-
de da Terra.

Nesse contexto, insere-se 0 movimento que defen-
de os direitos transnacionais da natureza como uma
resposta a degradacao ambiental e seus impactos
acumulativos para a sociedade, evidenciando uma
crescente consciéncia de que é necessario encon-
trar caminhos juridicos mais efetivos para proteger
0 meio ambiente. A ideia que move esse movimen-
to em suas criticas ao status quo, é que a natureza
tem direitos fundamentais, independentes das ne-
cessidades humanas, que precisam ser protegidos
por lei contra a exploragao humana. Segundo esse
movimento dois conceitos devem ser desconstrui-
dos, porque eles estao na base do uso instrumental
da natureza: a soberania e o desenvolvimento sus-
tentavel (Gilbert et al. 2023).

A soberania é a maior barreira para a construcgao de
uma lei internacional nao colonialista de protecao
da natureza. A soberania permanente dos Estados
nacionais sobre os recursos naturais, um principio
colonialista, justifica a ocupacao de territérios de
populagdes originarias contra 0s seus interesses
e condicdes de reproducao social da vida, carac-
terizados como incivilizados e contra o progresso.
Assim, a soberania é uma criagcao do colonialismo
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como justificacdo para a ocupacgao de territorios,
destruindo ecossistemas e dizimando sua popu-
lacdo. O outro conceito corolario da soberania é
o desenvolvimento sustentavel, que esta baseado
na extragao de recursos naturais de um modo dito
sustentavel para as geragoes futuras, caracteristica
negada continuamente, porque o desenvolvimento
é entendido como crescimento econémico numa
progressao geomeétrica que exige sempre mais ex-
tragao de recursos, tornando totalmente inviavel a
sustentabilidade (Gilbert et al. 2023).

Por isso crescimento econémico e protecao am-
biental nunca conseguirao coexistir. Assim, a per-
manente soberania sobre os recursos naturais e o
desenvolvimento como crescimento econdmico
sao as principais barreiras para a construcao de
uma lei internacional de protecao da natureza, por-
que estao baseadas no extrativismo.

Defender uma lei universal de direitos da nature-
za assume, para a natureza, a perspectiva univer-
sal dos direitos, em cuja base esta uma dicotomia
entre antropocentrismo e ecocentrismo, direitos
humanos contra os direitos da natureza. Um con-
ceito antropocentrado de direitos é aplicado a uma
entidade natural para limitar o direito dos huma-
nos sobre ela. Essa perspectiva aconteceu quando
um rio ou uma floresta foram consideradas com
personalidade juridica de direito. Cria-se uma cer-
ta contradi¢ao ao interno do conceito de direitos.
Por isso muitos advocam a necessidade de assumir
um enfoque relacional em relagao a natureza. Tra-
ta-se de chegar a uma lei que lide melhor com as
relagoes entre os humanos e a natureza, com as
tensdes entre o0 uso e a protecao da natureza. O
foco desse modelo legal nao esta pautado pelos
direitos, mas na ética e responsabilidade dos hu-
manos de cuidar das relagoes com 0s seres vivos e
das dinamicas ecossistémicas, aprendendo com os
povos originarios a cultura do cuidado da nature-
za. Isso aponta para os riscos de um puro enfoque
universalista dos direitos que leva a contradicoes e
a preferéncia por uma perspectiva relacional loca-
lizada para a criagao de normas e principios univer-
sais, pois € mais coerente ecologicamente, porque
a natureza é constituida de relagdes ecossistémi-

cas. Logo trata-se de superar o padrao universalis-
ta neoliberal pautado pelos direitos da natureza.
Deve-se buscar um enfoque relacional localizado
de responsabilidade pelas interagdes entre os hu-
manos e as entidades naturais de um ecossistema
integrado (Gilbert et al. 2023).

Portanto pode-se ter dois sistemas legais de pro-
tecao e defesa da natureza: um com um enfoque
juridico de criminalizagao, pautado pelos direitos
e outro, com uma aproximacao ético-legal, basea-
da numa perspectiva relacional da natureza. O pri-
meiro declara a destruicao da natureza como um
crime de ecocidio, passivel de sua inclusao no di-
reito internacional regulado pelo Tratado de Roma.
Tem um enfoque legal juridico, pela sua referéncia
aos direitos aplicados a natureza. O sequndo apon-
ta para a responsabilizacao ético-legal pelo dano
infligido as interdependéncias relacionais ecos-
sistémicas do sistema Terra. Trata-se mais de uma
condenacao ética de ecocidio com forga simboli-
ca pelas suas repercussoes sociais e econémicas
(Minkova 2023).

Essa perspectiva exigiria um Tratado Internacio-
nal diferente daquele de Roma, que foi criado num
contexto de guerra. A Corte Internacional para o
meio ambiente deveria ser estabelecida internacio-
nalmente para abrir espaco para a justica ecoldgica
a partir das exigéncias politicas e econdmicas im-
postas pela urgéncia dos efeitos destrutivos da cri-
se climatico ambiental. Ela julgaria os danos provo-
cados aos equilibrios ambientais dos ecossistemas
e da Terra como sistema integrado. Em julho de
2025, a Corte Internacional de Justica, principal 6r-
gao das Nagoes Unidas, publicou um parecer sobre
as obrigacoes dos paises em relagao as mudancas
climaticas e aos direitos humanos relacionados com
o tema. Os Estados tém o dever legal de agir contra
a mudanca do clima, e a inagao pode ser passivel
de responsabilizacao sob o Direito Internacional. A
decisao abre precedentes para a responsabilizacao
de nacdes que nao estejam atuando para proteger
o clima do planeta. A sinalizagao abre novas pers-
pectivas para a litigancia climatica internacional,
inclusive abrindo, para as nagoes afetadas pela
crise climatica, a possibilidade de reivindicarem



reparagoes dos governos de paises desenvolvidos
(UN 2025).

Trata-se de tornar a Terra, em suas interdepen-
déncias ecossistémicas, sujeito de respeito e pro-
tecao juridica. Alguns fundamentam essa defesa
da natureza como sendo a heran¢a comum da hu-
manidade. Apesar de que alarga e estende a com-
preensao do comum, ela continua antropocéntrica
porque centrada na humanidade. Por isso outros,
baseados no direito da natureza a vida, propdem
o principio da heranca comum da Terra, argumen-
tando que colocar os direitos da natureza no centro
do sistema legal internacional necessita pensa-los
na perspectiva da lei da reciprocidade da nature-
za, entendida como teia de relagdes, resolvendo
assim o problema da marginalizacao do principio
da heranga comum, que se torna a peca central do
sistema. Trata-se de conceber a natureza como um
comum relacional. A nova estruturagao dos direitos
da natureza criaria um comum ambiental global de
interdependéncias do qual os humanos fariam par-
te junto com todos outros seres vivos (Gilbert et
al. 2023).

O desafio legal, em ultima analise, para a criacao
de um novo paradigma, é dar consisténcia juridica
as interrelagdes ambientais da natureza, acrescen-
tando esse conteudo legal aos elementos classicos
do sistema juridico: as coisas, as pessoas e as agoes.
Assim, as interdependéncias ecossistémicas passam
a fazer parte da preocupagao juridica. Entretanto,
para que elas nao sejam apenas objetos de inte-
resse humano, reduzidas a coisas, sob um enfoque
antropocéntrico, o seu conjunto de interrelacoes
ambientais precisa ser sujeito de preocupagao ju-
ridica, numa perspectiva ecocéntrica. A base, para
que isso aconteca, é que a natureza, como comum
de interdependéncias, adquira um valor intrinseco
inerente, no sentido de possuir uma qualidade, in-
trinseca a ela mesma, inseparavel dos seus interes-
ses vitais que deveria importar aos agentes morais
humanos. As interdependéncias ecossistémicas da
natureza, criadoras das condicoes de existéncia e
sobrevivéncia dos seres participantes da comuni-
dade da Terra, fundamentam a necessidade de sua
tipificagao juridica como exigéncia legal para que

sejam preservadas e protegidas. Esse é o grande
desafio tedrico do direito ambiental.

Tendo presente esse posicionamento, poder-se-ia
objetar seguindo o suposto marxista, fazer depen-
der as mudancas na superestrutura correspondente
ao aparelho ideolégico do qual o direito faz parte,
de transformacdes prévias ao nivel das estrutu-
ras econdmicas (Marx 1993). As relacoes sociais e
econdmicas de uma sociedade moldam suas ins-
tituicoes e ideias, e as mudangas nessas relacoes
econdmicas levam a mudancas na superestrutura.
Assim, o surgimento de um direito aberto as exi-
géncias legais das interrelagdes ambientais da na-
tureza exigiria primeiro uma estruturacao econo-
mica de base ecologica. Em outras palavras, um
novo paradigma juridico de inspiracao ecoldgica
dependeria previamente do surgimento de um
novo paradigma econdémico ecocentrado.

Importa dar-se conta de que isso esta sendo discu-
tido a partir de um modelo econ6mico que assume
a natureza como limite, proposto pelo economista
romeno-americano Nicholas Georgescu-Roegen
(1971). Ele parte de uma critica a definicao tradi-
cional de economia como ciéncia da alocacao de
recursos escassos para fins alternativos desejaveis,
porque reduz a natureza ao conjunto de recursos
a servico dos interesses comerciais humanos. Com
isso, esquece que, inicialmente, ela € um fundo
de servicos ecossistémicos, indispensaveis para a
sustentabilidade de todo o sistema que engloba a
natureza, a sociedade e a prépria economia. Nesse
sentido o crescimento econdmico nao pode ser um
fim em si mesmo, porque a natureza impoe limites,
nao s6 porque os recursos sao finitos e limitados,
mas principalmente porque é preciso preservar os
equilibrios ambientais, porque sao indispensaveis
ao funcionamento do proprio sistema econémico.

Por isso, Georgescu-Roegen (1971) defende que a
economia precisa fazer as contas com os efeitos da
entropia, que sao os gastos de energia e de mate-
riais e a produgao de dejetos que nao sao contabili-
zados nos processos econdmicos, afetando as inter-
dependéncias ecossistémicas. Esses processos nao
podem ser pensados como processos mecanicos
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como faz a economia classica, mas como processos
biolégicos onde acontece a entropia. O problema
de fundo da economia é a reducao da natureza a
um estoque de recursos a servico da produtividade
ilimitada, esquecendo que ela é, inicialmente, um
servico ecossistémico de condigdes para que a vida
possa existir.

A economia precisa ter a natureza como um limite
aos seus processos. Por isso exige outro modelo de
produtividade que tenha a ecologia como base. Em
outras palavras, é preciso chegar a uma bioecono-
mia ou a uma economia ecoldgica (Georgescu-Roe-
gen 2012).

Trata-se de desenvolver uma economia nao mais
degenerativa baseada na destruicao extrativista
do meio ambiente e da biodiversidade, mas am-
bientalmente regenerativa pela atencao em seus
processos aos equilibrios ecossistémicos restaura-
dores dos ciclos da natureza. Isso exige uma eco-
nomia circular nao fundamentada no permanente
crescimento a qualquer custo, porque irreal e im-
possivel, ja que a natureza lhe impde limites devi-
do a finitude dos recursos e as interdependéncias
ecossistémicas que regulam os equilibrios ambien-
tais e climaticos (Ranworth 2019). Por isso, como
afirma Veiga (2025), a economia tera que se repen-
sar diante das exigéncias da crise ambiental clima-
tica provocada pelo antropoceno.

Dessa maneira, a exigéncia de uma transformagao
ecologica na superestrutura juridica para que eng-
lobe as interdependéncias ecossistémicas em seu
arcabouco legal acontece em paralelo com a ne-
cessaria exigéncia de uma estruturagao econdémica
do modelo de produtividade que tenha essas inte-
rrelacdes ambientais como limite para seus proces-
sos industriais e agricolas.

Consideracgdes finais

O artigo recolhe o debate sobre o conceito de eco-
cidio entendido como crime de genocidio e como
um dano contra o equilibrio ecossistémico da Te-
rra. Entretanto essas duas tipificagdes juridicas da

destruicao da Natureza apontam para uma questao
tedrica de fundo, a necessidade de um novo para-
digma juridico que possa incluir em seu conteddo
de preocupacao o conjunto comum das interde-
pendéncias ecossistémicas que engloba as interre-
lagoes entre os humanos e todos os outros parti-
cipantes da teia da vida, como sujeito de protecao
juridica por seu valor intrinseco, independente dos
interesses humanos.
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Proporcionalidad y prudencia de los
estudios diagnosticos en el final de |a
vida

Proportionality and prudence of
diagnostics studies

at the end of life!

Laura Saavedra Ramirez*

Resumen

Los cuidados paliativos a que tienen derecho los pacientes con enfermedades terminales, crénicas, degenerativas
e irreversibles en procura de impactar de manera positiva en su calidad de vida, se ven acompanados muchas
veces por estudios diagndsticos que impactan en ella. Si bien estos estudios proveen una evaluacién y manejo
médico especializado, al cual deberia tener acceso todo aquel con un mal crénico que le signifique un dolor o
sufrimiento irreversible, es necesario revisar su necesidad en la fase terminal de la enfermedad. Este trabajo aborda
en primer lugar establecer los signos por los que pueda reconocerse certeramente el final de la vida, entendida
como la fase de agonia: “dltimos dias u horas previos al fallecimiento” Y en segundo lugar se plantea el nivel de
estudios diagnosticos que pueden beneficiar al paciente en esas circunstancias. El trabajo muestra la dificultad
de diagnosticar la fase terminal de algunas patologias y sobre todo el fin de vida y cdmo esto no solo limita
las posibilidades terapéuticas para los individuos sino que restringe el beneficio de las pesquisas diagndsticas
habitualmente usadas en escenarios mas tempranos y reclama proporcionalidad y prudencia.

Palabras clave: cuidados paliativos, fin de la vida, estudios diagndsticos, proporcionalidad, prudencia

Abstract

Palliative care to which patients with terminal, chronic, degenerative and irreversible diseases are entitled in
order to positively impact their quality of life, is often accompanied by diagnostic studies that can affect it. While
these studies provide specialized medical evaluation and management, to which everyone with a chronic condition
causing them irreversible pain or suffering should have acces, it is necessary to review their necessity in the
terminal phase of disease. This paper first addresses the task of establishing the sings by which the end of life,
understood as the stage of agony - “the last days or hours before death™ can be reliably recongnized. Secondly, it
examines the level of diagnostic studies that can benefit the patiet in these circumstances. The papel highlights the
difficulty of diagnosing the terminal phase of certain pathologies, and above all, the end of life, and how this is not
only limits therapeutic option for individuals, but also restricts the benefit of diagnostic investigation commonly
user in earlier stages. It call for proportionality and prudence.
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Os cuidados paliativos a que tem direito os pacientes com doencas terminais, cronicas, degenertivas e irreversiveis,

buscando impactar de forma positiva sua qualidades de vida, muitas vezes sao acompanhados por exames

diagnosticos que tambén a afetam. Embora esses exames formegam avaliacao e manejo médico especializado,

ao qual todos que possuem uma doenca cronica que lhes cause dor ou sofremento irreversivel , deveriam ter

acesso € necessaio revisar a sua necessidade na fase terminal da doenca. Este trabalho aborda, em primeiro

lugar, o estabelecimiento dos sinais pelos quais se possa reconhecer como certeza o fim da vida, entendido como

a fase de agonia: “dltimos dias ou horas antes do falecimento” Em segundo lugar, propde-se o nivel de estudos

dianosticos que podem beneficiar o paciente nessas circunstancias. O trabalho mostra a dificuldade de diagnosticar

a fase termina de algunas patologias e sobre tudo, o fim da vida, e como isso nao apenas limita as posibilidades

terapéuticas para os individuos, mas tambén restinge o beneficio das pesquisas diagndsticas habitualmente usadas

en estagios mais iniciais e exige proporcionalidade e prudéncia

Palabras-chave: cuidados paliativos, fim da vida, estudos diagnosticos, proporcionalidade, prudéncia

Introduccién

Los cuidados paliativos han sido definidos como un
enfoque integral “para mejorar la calidad de vida
de los pacientes y sus familias que enfrentan los
problemas asociados con enfermedades potencial-
mente mortales” (OPS s.f). Segun la normatividad
colombiana tienen derecho a esta atencion los
pacientes con enfermedades terminales, cronicas,
degenerativas e irreversibles, en cualquier fase de
la enfermedad, en procura de impactar de manera
positiva sobre la calidad de vida del paciente (Ley
1733 2014). Estos cuidados proveen una evaluacion
y manejo médico especializado, al cual deberia te-
ner acceso todo aquel con un mal crénico que le
signifique un dolor o sufrimiento irreversible, lo
cual sin duda genera una afectacion en su calidad
de vida. Aunque de ninguna manera estos cuidados
deben restringirse a la fase terminal de la enferme-
dad, es en esta etapa donde se requiere con mayor
urgencia de esta atencion especializada. Recorde-
mos que es el enfoque holistico de esta especiali-
dad médica la que permite las intervenciones que
brindan mayor beneficio y calidad en el cuidado del
paciente en el final de la vida, entendida para este
trabajo, como la fase de agonia: “Ultimos dias u ho-
ras previos al fallecimiento”.

Se estima de acuerdo a lo reportado por la OPS que,
secundario al envejecimiento de la poblacion y el

aumento de enfermedades cronicas y no transmi-
sibles, cerca de 40 millones de personas requieren
atencion por cuidados paliativos anualmente (OPS
s.f.). De estos, segun datos de la Alianza Mundial de
Cuidados Paliativos, mas de 25,5 millones de per-
sonas mueren cada ano con graves problemas de
salud que requieren de estos servicios médicos es-
pecializados (referencia anénima). En nuestro pais,
segun el Observatorio Colombiano de Cuidados
Paliativos, en el ano 2018, tres de cada diez ciu-
dadanos del pais fallecieron necesitando cuidados
paliativos. Esto implicé que, de las 136.846 perso-
nas que fallecieron y que requerian atenciéon por
este servicio médico especializado, 82.107 indivi-
duos no tuvieron acceso y murieron desprovistos
de estos cuidados (Mendieta y Jaramillo 2019).

En Colombia, es el Estado, el directo responsable
en velar por la direccién, control y coordinacién
de la seguridad social, de acuerdo a lo dispuesto
en el articulo 49 de la Constitucion. En este arti-
culo se establecen los principios de la seguridad
social: eficiencia, universalidad y solidaridad, reite-
rados con la expedicion en 1993 de la Ley 100, que
hasta la actualidad son base legal para la presta-
cién de este derecho (Mendieta y Jaramillo 2019).
No obstante, en la actualidad no todos los ciuda-
danos, tienen acceso efectivo a la misma calidad
del servicio, pues existen diversas barreras, como
la distribucién de la poblacion, las contrataciones
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de las entidades aseguradoras con las institucio-
nes prestadoras de salud, la calidad y los recursos
con los que cuentan para la atencidn, entre otras.
Esto lleva a que frecuentemente el diagnostico de
muchas enfermedades se realice tardiamente, lle-
vando a consecuencias negativas para la salud del
individuo, la capacidad funcional y la sociedad; en
casos incluso, diagnosticandose algunas patolo-
gias en fases terminales y de fin de vida (Mendie-
ta y Jaramillo 2019). Esto limita las posibilidades
terapéuticas para los individuos y en algunos ca-
sos incluso restringe el beneficio de las pesquisas
diagndsticas habitualmente usadas en escenarios
mas tempranos. Este es el aspecto central de este
trabajo y el contexto que en parte, explica las altas
tasas de mortalidad sin acceso a cuidados paliati-
vOs en nuestro medio.

Este trabajo se centra en la fase de la enferme-
dad: final de la vida, entendida como las ultimas
semanas, dias y horas previas al fallecimiento. Su
mayor interés es la manera en que se indican es-
tudios diagndsticos en esta etapa del cuidado, sin
que se evalle su proporcionalidad y su beneficio,
haciéndolos potencialmente imprudentes e injus-
tos. Analiza aspectos que pueden influir en estas
conductas y que tienen que ver con todos los acto-
res involucrados, buscando generar una reflexién
bioética que permita un mejor actuar, prudente,
proporcional, justo y bueno.

Dentro de los potenciales favorecedores de este
comportamiento, revisaremos conceptos como el
imperativo tecnolégico y la asimetria de la rela-
cién médico paciente. Estos pueden explicar, entre
otros y al menos en parte, la confianza en las in-
dicaciones de los estudios diagnosticos, que pue-
den ser equivocadamente percibidos como inocuos
y/0 necesarios, sin cuestionamientos. Estos estu-
dios pueden ser tan sencillos como el control de
signos vitales, las glucometrias o los estudios de
quimica sanguinea o algunas imagenes diagnosti-
cas simples como radiografias, pero también mas
complejos o invasivos como endoscopias, biopsias
e incluso cirugias.

Se debe tener en cuenta, que la responsabilidad
de la deliberacion acerca de la indicacién o no de
un estudio diagnostico, no recae Unicamente en el
clinico, como individuo. Por el contrario, se debe
considerar este tipo de toma de decisiones, como
un problema complejo, que puede ser explicado
por la ausencia de literatura médica al respecto.
Asimismo puede ser fomentado por la falta de dis-
cusiones que incluyan estos temas o en aspectos
humanos de cada uno de los involucrados. Todo
ello impacta de formas muy diversas, no solo sobre
la postura del profesional médico, si no sobre la de
los pacientes, las familias y las sociedades mismas.

Desde una mirada psicoanalitica, se necesita de la
simbolizacidn para poder acceder a un contenido
dentro de la labor terapéutica, ya que no se puede
hacer frente a lo que no se nombra. Por lo tanto, el
primer paso para ser mas racionales con respecto
al uso de estos estudios diagndsticos en el final de
la vida, desde esta teoria, implicaria reconocer que
se puede caer en la obstinacidon diagndstica, como
se cae en la obstinacion terapéutica. Esto significa
que un estudio, en caso que fuera no beneficioso,
imprudente o no proporcionado, no porque sea
técnicamente realizable o disponible, deberia estar
indicado. Estas reflexiones son escasas en la lite-
ratura y favorecen conductas que pueden generar
dano y sufrimiento importantes.

En este sentido, también seria Util dejar de referirse
a la reorientacion o adecuacion de los esfuerzos
terapéuticos y pasar a hablar de la reorientacion
0 adecuacién de los esfuerzos médicos. Estos de-
berian incluir medidas diagndsticas y terapéuticas
y permitir conceptualizar la prudencia diagndstica
como parte de la buena practica médica. De esta
manera se evitaria la obstinacion médica (terapéu-
tica y diagnostica), lo que en la fase del final de
la vida conlleva irremediablemente a la distanasia.

La bioética clinica se ha definido como el estudio
interdisciplinario de los aspectos éticos, legales y
sociales que surgen en las ciencias de la salud y
la atencién médica. Su crecimiento se acelerd en
la década de los sesenta tras el advenimiento de
técnicas y tecnologias de reanimacion avanzada



que hicieron que se tuvieran que considerar deci-
siones médicas, que hasta dicho momento no eran
viables y se ha expandido al igual que las ciencias
sujetas a su reflexidn. Desde su origen busca ge-
nerar cuestionamientos y reflexiones que lleven a
la implementacion de “buenas” practicas médicas,
mas alla del marco técnico-cientifico de la practica
médica habitual, es decir, por fuera de lo que es
técnicamente correcto o eficiente, objeto de lo que
se conoce como medicina basada en la evidencia.

En el centro y como razén fundamental de la exis-
tencia de la bioética, esta el ser humano, la digni-
dad de éste, de la vida, y como consecuencia del
proceso de morir. Es por esto que esta perspectiva
esta implicita y estrictamente relacionada con los
cuidados paliativos y los esfuerzos para mantener
el actuar médico, dentro de lo que es prudente,
proporcional, justo y “bueno”, aspectos que son
objeto frecuente de interés bioético. La bioética
clinica utiliza casos y situaciones clinicas como
instrumento de discusidn y asi deberia seguirlo ha-
ciendo, ya que es en el mundo real donde apare-
ce la necesidad de que los profesionales médicos
tengan herramientas para tomar decisiones de ma-
nera individual. No bastan para satisfacerla discu-
siones meramente teodricas o algoritmos estériles
que dejarian por fuera complejidades, que son tan
diversas, como lo somos los seres humanos como
individuos. No podemos olvidar que cada uno de
nosotros es digno de consideracion especifica, de
acuerdo a nuestras caracteristicas particulares,
nuestros contextos Unicos y nuestras preferencias,
expectativas y deseos, que rara vez podran en-
cajar dentro de un manual o esquema. Dado que
la bioética clinica invita al analisis no solo de los
hechos y circunstancias que rodean cada caso, sus
aspectos médicos, legales, sociales, asi como los
valores de pacientes, equipos de salud e institucio-
nes y su influencia en las acciones médicas, este
trabajo es una empresa puramente bioética. Lo es
cuando denuncia cémo algunos estudios diagndsti-
cos pueden ser imprudentes, no proporcionados o
no beneficiosos y como podriamos caer en obstina-
cién diagnostica en el final de la vida. Pero también
cuando realiza un analisis metddico, racional y ar-
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gumentativo de los aspectos antes mencionados y
busca ayudar a delimitar lo prudente, proporcional
y/o beneficioso en la indicacién de dichos estudios
en esta fase del cuidado. También pretende ser una
guia para la deliberacion y toma de decisiones en
este contexto. Para ello habra de requerir un mayor
reconocimiento de los factores que influencian la
toma de decisiones y como mantener en el centro
lo “bueno” para cada caso puntual; sobre todo en
un momento en que no deberia haber tolerancia a
la agresividad terapéutica y diagnostica ya que no
hay supervivencia prevista y el objetivo fundamen-
tal debe ser brindar confort, bienestar y disminuir
sufrimiento.

Para lograr este objetivo, el trabajo plantea que los
conceptos de proporcionalidad y prudencia pue-
dan ser elementos que, desde la bioética, sirvan de
herramienta para la evaluacién racional de estos
recursos médicos. Propone unos criterios iniciales
que permitan este analisis y da unas recomenda-
ciones que permitan un actuar médico beneficioso,
prudente, proporcional y justo con respecto de los
estudios diagndsticos al final de la vida. Asi, sobre
la base de una serie de casos de la practica profe-
sional de la autora en hospitales de alta comple-
jidad del pais, se examinara la forma en que los
estudios diagndsticos al final de la vida pueden
racionalizarse a la luz de los conceptos bioéticos
antes expuestos.

Planteamiento del problema

En el cuidado paliativo y otras areas de la medi-
cina afines, es ampliamente conocido el término
proporcionalidad terapéutica que se sustenta en el
principio de proporcionalidad. En este principio se
declara que hay una obligacion moral de proveer
a los pacientes los tratamientos que cumplen la
relacién de beneficio entre los medios usados y
el beneficio obtenido. Cuando las intervenciones
médicas no respetan esta relacién, son considera-
das como desproporcionadas o futiles (Welie y ten
Have 2014).
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De importante consideracién tenemos también, el
término prudencia. EL mismo implica que los mane-
jos e intervenciones propuestas han sido evaluadas
y representan un menor riesgo para el paciente que
el potencial beneficio obtenido.

La literatura al respecto de la proporcionalidad te-
rapéutica es amplia y comprehensiva. Asimismo lo
es la referente a la reorientacion o adecuacién del
esfuerzo terapéutico en el final de la vida, y la que
concierne a la proporcionalidad y prudencia en la
realizacion de estudios diagndsticos, sin importar
si se tratan estudios de laboratorio, imagenolégi-
cos, quirurgicos u otros. En el contexto de manejo
netamente paliativo, esta literatura es escasa. En
articulos completos dedicados a la tematica de la
atencion al final de la vida, se mencionan solo unos
pocos renglones al respecto excluyéndose de esta
tematica.

Por ello queremos mencionar que en la practica
esta cuestién incluye la definicion de nuevas me-
tas y objetivos de manera conjunta entre pacientes,
familias y equipos médicos y que se debera hacerlo
por medio de la evaluacion de la indicacién, bene-
ficio, prudencia, proporcionalidad y justicia de tra-
tamientos e intervenciones, excluyéndose los es-
tudios diagndsticos no explicitamente necesarios.

En la readecuacion del esfuerzo terapéutico al final
de la vida, se busca mantener o iniciar solo aque-
Llos que se consideran beneficiosos y orientados a
brindar confort, disminuir sufrimiento y mantener
calidad de vida, ante la ausencia de expectati-
va de sobrevida. En la practica médica entonces,
se readecuan no solo tratamientos médicos, sino
otras intervenciones, incluyendo los estudios diag-
nosticos. Por ello planteamos esa modificacién en
el lenguaje que nos permitira identificar y tratar
una problematica, antes minimizada.

Esto es un planteamiento desde la justicia, mas alla
de la justicia distributiva que hace referencia al uso
racional de los recursos de un sistema de salud que
tiene las limitaciones que ya todos conocemos. Aca

nos referimos a justicia, en el sentido de atender y
cuidar a cada paciente de manera equitativa den-
tro de lo que sus necesidades dictan. Es decir, no
repartiendo los mismos recursos a partes iguales,
si no ajustando los mismos de manera justa, sin
discriminaciones capacitistas, por edadismo o por
ninguna otra. En este sentido una de las mayores
manifestaciones de la justicia en el escenario mé-
dico debe ser respetar el hacer y dar lo mejor al
paciente (Beauchamp y Childress 2001).

No hay que desconocer, sin embargo, los compo-
nentes derivados de nuestra naturaleza humana,
como la intolerancia que tenemos a la incerti-
dumbre, circunstancia generadora de ansiedad y
malestar. Por lo cual y en busca de disminuir este
displacer, buscamos aumentar con la adquisicion
de conocimiento una sensacion de control sobre
nuestro futuro. Esto promueve en gran parte, en
todos los actores (pacientes, familiares y miembros
del equipo médico) exceder muchas veces el limite
de lo proporcional con respecto a la pesquisa diag-
ndstica. Entonces sometemos y nos sometemos a
sufrimientos y riesgos que en algunos estadios de
la enfermedad, exceden los beneficios, en pos de
una “verdad” que pagamos con alto costo de dolor
fisico y mental; sin menospreciar tampoco el cos-
to financiero tanto para el paciente, su familia y el
sistema de seguridad. Esto no es claramente bene-
ficioso ni proporcionado.

Aunque la preocupacion acerca del uso inapro-
piado de estudios diagnosticos al final de la vida,
estaba presente desde que empecé a trabajar con
pacientes en fases terminales de la enfermedad.
La primera vez que escuché el término “prudencia
diagndstica” fue en una ponencia del Dr. Ricardo
Gonzalez Cruz, pediatra, especialista en dolor y
cuidado paliativo y uno de los primeros especia-
listas formados como paliativista pediatra en Co-
lombia, durante un diplomado en que me formé
sobre cuidados paliativos pediatricos en ninos,
ninas y adolescentes!. El Dr. Gonzalez uso este
término para referirse al estudio diagndstico in-

2 El Diplomado en Cuidado Paliativo para Nifios, Nifias y Adolescentes fue desarrollado por la Sociedad Colombiana de Pe-
diatria (SCP) y la Asociacion Cuidados Paliativos de Colombia (ASOCUPAC). En la primera cohorte del afio 2021, recibieron
formacién mas de 110 profesionales, de parte de 22 docentes nacionales y 11 docentes internacionales y tuvieron la ex-



tensivo y muchas veces repetido en la poblacion
pediatrica que cursa con enfermedades genéticas
raras, y para las cuales tanto opciones diagndsticas
como terapéuticas son limitadas. Es preciso tener
en cuenta que a menudo estas opciones generan
un gran monto de sufrimiento a pacientes y fami-
lias, al ser sometidos una y otra vez a valoraciones
por diferentes especialistas, estudios de diversas
categorias y grados de invasion (de minimamente
invasivos a altamente invasivos). Esto implica un
esfuerzo muchas veces desmedido en este sentido,
que a menudo agota recursos fisicos, emocionales
y financieros de pacientes, familias y del sistema
de salud. Asimismo, algunas veces descuidan la op-
timizacion del manejo paliativo que puede ser mas
beneficioso “en el afan por tener un diagndstico
que no va a cambiar las posibilidades terapéuticas
actualmente existentes o de avance de la ciencia”.
En este caso se considera este esfuerzo despropor-
cionado y obstinado.

De alli, me permiti ajustar la terminologia, para
identificar las practicas que permitiran un buen
actuar con respecto a estos estudios. EL hacerlo
favorecio el desarrollo de las reflexiones iniciales
que generaron interés por este tema y este trabajo:
siendo el final de la vida dificil de diagnosticar, mu-
chas veces, en esta etapa del cuidado, se indican
estudios diagndsticos que no aportan a cambios en
terapéuticas, desenlaces, ni mejoria en la calidad
de vida que en ese momento y ante la ausencia
completa de expectativa de sobrevida, deberia ser
el Unico objetivo del tratamiento. Por ello resulta
intolerable cualquier accion que vaya en contravia
de esto. En consecuencia propongo que dejemos de
pensar solo en la reorientacion del esfuerzo tera-
péutico y pasemos a pensar en reorientar o adecuar
el esfuerzo médico. Para ello habra que ampliar
esta definicion para incluir también el esfuerzo
diagnéstico, lo cual obliga a evaluar el beneficio
de ciertos estudios para actuar con prudencia diag-
néstica y evitar caer en obstinacion diagnostica
como parte de un proceso de distanasia. De esta
manera se podria avanzar en un proceso de manejo

médico realmente holistico que permita un falle-
cimiento digno, respetuoso, tranquilo y amoroso,
que es parte de la promesa de cuidado de la me-
dicina paliativa; pero sobre todo un “buen” actuar
y que se alinea con lo que deberia ser una de las
funciones fundamentales de cualquier médico que
acepte la muerte como parte de la vida y no como
un fracaso propio de la medicina..

Aunque desde su introduccion como especialidad
médica el avance en el desarrollo y aplicacién del
cuidado paliativo ha sido enorme y sus beneficios
han impactado a millones de personas globalmen-
te, el acceso de la poblacién a este recurso espe-
cializado sigue siendo reducido.
se dispone de estos servicios, la resistencia de los
equipos médicos, de los pacientes y sus familias a

Incluso cuando

algunas recomendaciones de manejo como el redi-
reccionamiento de esfuerzos terapéuticos, es im-
portante. EL origen de esta resistencia esta proba-
blemente relacionado con la concepcién de la ac-
tividad médica cuyo fin superior es la prolongacion
de la vida, por encima de lo que puede ser consi-
derado como beneficioso, justo y no maleficente.

En el final de la vida, las decisiones relacionadas
con lo que se considera pertinente desde los prin-
cipios de proporcionalidad y de prudencia, en la
administracion de cuidados paliativos, se derivan
de analisis complejos que involucran multiples ac-
tores. Estos son pacientes, familias, miembros del
equipo médico, e incluso en algunos casos miem-
bros de la comunidad como lo pueden ser repre-
sentantes del Estado y de la Iglesia. Por esta y otras
razones, son decisiones que con gran frecuencia
generan desacuerdos y alto estrés entre los involu-
crados. Las mismas no estan exentas de tensiones
éticas, en especial por la connotacion negativa que
se asume con frecuencia al no ofrecer un estudio
o tratamiento médico, a pesar que los mismos se

periencia virtual asincrénica sincrénica con foros en vivo. Este diplomado ha repetido la experiencia de manera exitosa
y alcanzando a profesionales médicos de multiples disciplinas y de toda Latinoamérica (ASOCUPAC (https://asocupac.
org/2021/04/27/inicio-el-diplomado-de-cuidados-paliativos-en-ninas-ninos-y- adolescentes/).
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desaconsejen por no generar ningun beneficio o
por los riesgos y sufrimientos que puedan acarrear.

Como expondré con mayor detenimiento, la eva-
luacidn clinica comprehensiva que incluya el esta-
do basal del paciente, la fase de la enfermedad, la
trayectoria de ésta, el impacto sobre su funciona-
lidad y si se ha cruzado o no el punto de inflexidn,
son determinantes a la hora de decidir si algunas
intervenciones deben restringirse o no. Una de
las mayores dificultades con respecto a la consi-
deracién de la proporcionalidad y la prudencia
diagnostica, se encuentra en que se estima licito
y mandatorio el uso de todas las medidas tecno-
logicas que permitan alcanzar un grado razonable
de certeza en el diagnostico clinico. Por lo tanto,
se considera valido, necesario e incluso mandato-
rio, el uso de las intervenciones diagndsticas, que
posibiliten establecer un diagnéstico clinico, pues
esto es por lo general un condicionante para emitir
un juicio acerca de la proporcionalidad de las inter-
venciones. Esto implica, la presunciéon de que las
intervenciones diagndsticas son proporcionadas,
ya que el proceso diagnostico es uno y en beneficio
del paciente. Esto podria explicar por qué ante esa
falsa premisa, no se discute, ni explora en la litera-
tura, la proporcionalidad o prudencia diagnostica.

Vale recordar que el proceso diagnostico implica va-
rias categorias y que, en el contexto del final de la
vida, puedan no ser necesarios o mandatorios diag-
nosticos especificos como los etiolégicos, micro-
bioldgicos, o similares. Un diagnostico sindromati-
co de cruce de punto de inflexion y de inminencia
de fallecimiento, puede ser mas que suficiente para
poder tomar decisiones prudentes, proporcionales
y justas. En consecuencia, la persecucion desme-
dida de otros diagnosticos por medio del uso de
tecnologias disponibles pudiera llevar a mas dano
que beneficio. En este contexto, al ser la muerte
inevitable, una vez que se encuentre una persona
en la fase del final de la vida, es decir, cuando ya no
hay expectativa de sobrevida, las decisiones que
se tomen frente a los manejos médicos (tratamien-
tos y/o estudios), no modificaran el desenlace (la
muerte). Sin embargo, si impactaran sobre la forma
en que se llega al morir. Sera beneficioso por con-

siguiente todo esfuerzo dirigido a la exploracion de
aspectos que permitan razonablemente compren-
der el impacto de estas medidas, lo que facilitara
la evaluacidn de la proporcionalidad terapéutica y
la prudencia diagndstica. De este modo se podra
establecer un raciocinio acerca del reorientacion o
adecuacion de los esfuerzos médicos (diagndsticos
y terapéuticos) como parte del quehacer médico en
intentar proveer un buen morir, enmarcado esto,
dentro del concepto de dignidad humana que in-
cluye una vida y una muerte digna. Ademas, esta
conducta podria incluso disminuir la posible injuria
moral en los equipos y el riesgo de exponer a los
pacientes y sus allegados a mayores sufrimientos.

Este trabajo pretende ademas de preguntarse si
son estas cuestiones parte de un actuar bueno en
este contexto, ampliar nuestra visidn acerca de esa
vivencia humana generando mayor empatia y hu-
manismo en la atencién médica. A continuacion, se
exploraran con mayor profundidad unos conceptos
que son necesarios para la evaluacion comprehen-
siva de esta problematica.

Marco tedrico

Como punto de origen se exploraran conceptos
fundamentales a tener en cuenta para evaluar
racionalmente el uso de estudios diagndsticos al
final de la vida. Hay muchas acepciones y pocos
acuerdos con respecto a conceptos claves, como la
definicion de final de vida, futilidad y otros, lo que
hace aun mas compleja esta tarea. Se busca afian-
zar las definiciones operativas, especificando el
rechazo de algunos términos que en otros trabajos
pudieran haberse utilizado, pero que para el obje-
tivo planteado no son pertinentes o aplicables. Asi
se generara un punto de partida, que permitira la
problematizacion de estos términos y la posterior
reflexion sobre su uso, pertinencia y aplicabilidad
en la evaluacion del que hacer médico en el final
de la vida

Futilidad



El concepto de futilidad se introduce en medicina
muy tempranamente: Hipocrates, hacia referencia
a éste cuando decia: “el médico debe negarse a tra-
tar a aquellos que estan dominados por su enfer-
medad, dandose cuenta de que en tales casos la
medicina es impotente” (Jecker y Pearlman 1992).
Desde entonces, no hacer dano es parte del deber
médico. De modo que incurrir en un actuar cuyo
potencial beneficio no tiene una certeza razonable,
aunque si riesgos, costos y sufrimiento asociado,
es reconocer los limites de la practica médica, ya
que segun el mismo Hipdcrates manifestaba: “no
se puede aliviar a todos los enfermos” (Armstrong,
Poku y Burkle 2014).

Futilidad es un concepto que aun en nuestros dias
es poco objetivable, muchas veces confuso, dificil
de determinar y generador de controversia, exis-
tiendo mudltiples definiciones y formas de apro-
ximarse a lo que se puede considerar o no futil
(Bosslet et al. 2015). Por ello, en especial en la
actualidad, cuando los avances de la tecnologia
permiten el sostenimiento de los parametros de
funcionamiento fisioldgico del cuerpo humano por
extensos periodos de tiempo, prolongando la vida
bioldgica de los individuos, muchas veces sin repa-
rar en el contexto de cada paciente, es importante
hacerlo. Esto nos lleva a evaluar una medida como
futil o no en lo general y no en lo especifico, con
las consecuencias que esto conlleva y lo que hace
que la discusidn acerca de la futilidad esté mas vi-
gente que nunca.

De acuerdo a la Real Academia de la Lengua la futi-
lidad se define como: “cosa inutil o de poca impor-
tancia”, pero también se dice que es futil aquello
que es incapaz de producir cualquier resultado, in-
efectivo, inutil (RAE 2001). En la medicina las de-
finiciones son variadas, y se usan para determinar
los manejos (tratamientos) no indicados y que por
lo tanto no deben iniciarse o continuarse, centran-
dose exclusivamente en este aspecto del cuidado
médico: lo terapéutico.

La futilidad “cuantitativa”, incluye las intervencio-
nes cuyo resultado es posible, pero la evidencia
sugiere ser altamente improbable y por lo mismo,
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no puede producirse sistematicamente, con una
probabilidad de éxito del 1% o menor. La futilidad
“cualitativa”, implica un tratamiento que simple-
mente preserve las funciones vitales en una per-
sona con inconciencia permanente. También aquel
que no consigue un restablecimiento suficiente de
la salud que permita la independencia de soportes
vitales invasivos, es decir, casos en los que el tra-
tamiento, incluso si tiene éxito, no conducira a una
calidad de vida aceptable. La definicion “estricta”
o “fisiolégica” de futilidad implica la ausencia de
respuesta fisioldgica ante una medida terapéuti-
ca (Armstrong, Poku y Burkle 2014). Otros autores
han descrito la futilidad “en la muerte inminente”
como tratamientos que pueden tener el efecto
deseado, pero que no prolongaran la vida de un
paciente moribundo. La futilidad “de la condicién
letal” incluye a pacientes que falleceran a causa de
una enfermedad avanzada, independientemente
del efecto del tratamiento. Sin embargo, desde una
aproximacion “centrada en el paciente o clinica”,
como se encuentra en la literatura, se considera-
ria futil una intervencién que, aunque presente una
respuesta fisioldgica, no sera de ayuda para alcan-
zar los objetivos terapéuticos del paciente, es decir,
no beneficiara al paciente, o su beneficio no puede
ser percibido por el paciente (Armstrong, Poku &
Burkle 2014).

Intervencion no beneficiosa, no
proporcional o inapropiada

La tendencia actual, en el material escrito con res-
pecto a las intervenciones terapéuticas, prefiere el
término intervencion no beneficiosa (INB) o no pro-
porcional para describir las intervenciones que se
consideran tienen un mayor riesgo que beneficio
0 que, aunque con riesgo minimo, Nno generan un
beneficio para el paciente, es decir, percibido por
éste. Por lo tanto no estarian indicadas (Armstrong,
Poku & Burkle 2014, Bosslet et al. 2015), es decir,
lo que antes se consideraba futil. Este término es
respaldado por asociaciones como The American
College of Emergency Physians, quienes han pro-
puesto una politica de intervenciones médicas de
emergencia no beneficiosas (“futiles”) y en la que
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se registra que los profesionales médicos no tienen
ninguna obligacion ética de administrar tratamien-
tos que, a su juicio, no tienen una probabilidad re-

alista de generar un beneficio médico para el pa-
ciente (Simon et al. 2017), lo cual va en linea con
lo propuesto en 2014 por The American Thoracic

Maximum benefitan
individual can expect

QUTCOME
Probability & magnitude of harm
*HESOURCES
CLINICAL LANGUAGE Necessary  appropriate  inappropriate futile
POPULATION LANGUAGE High value Low value Negative Value

Ilustracion 1. Relacion entre tipo de intervenciones y resultados esperados

Relacién entre los beneficios del tratamiento y el riesgo de dafo, con respecto a
si una intervencidn es necesaria, apropiada, inapropiada o futil. Atribuido a Avedis
Donabedian (1919- 2000). Tomado de: Taylor & Lightbody, 2018.

Society (ATS), The American Association For Criti-
cal Care Nurses (AACN), The American College Of
Chest Physicians (ACCP), The European Society For
Intensive Care Medicine (ESICM), y The Society Of
Critical Care Medicine (SCCM) (Bosslet et al. 2015).

En los articulos revisados se usan indistintamente
los términos “Non Beneficial” o “Non Proportional”
(Registered Nurses 2011; Bosslet et al. 2015; Taylor
& Lightbody 2018), que permiten que dentro de
esta clasificacion, ingresen los estudios diagnds-
ticos como intervenciones clasificables dentro de
esta categoria, por Lo cual se eligid esta terminolo-
gia para esta propuesta.

Trayectorias de enfermedad, punto de

inflexién, reorientacion del esfuerzo
terapéutico
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En la literatura estan descritas cuatro posibles
trayectorias al final de la vida: muerte subita, en-
fermedad terminal, falla organica, fragilidad, cada

una caracterizada por un patron de declive funcio-
nal Unico (Grupo de Trabajo para el Abordaje de los
Cuidados Paliativos en Euskadi 2016; Armstrong,
Poku & Burkle 2014; Hui et al. 2014).

Las tres ultimas ilustraciones describen las distin-
tas trayectorias de la enfermedad para personas
con enfermedades crénicas progresivas: una tra-
yectoria con progresion constante y generalmente
una fase terminal clara (patologias oncoldgicas);
una trayectoria con declive gradual, con inter-
mitencias generadas por episodios de deterioro
agudo y cierto grado de recuperacion, con muerte
mas repentina y aparentemente inesperada (fallas
organicas, como insuficiencia cardiaca); y una tra-
yectoria con declive gradual prolongado (asociada
a enfermedades neurodegenerativas como demen-
cias-fragilidad) (Murray et al. 2005).

La familiarizacion que los equipos médicos puedan
tener con estas trayectorias puede facilitar el di-
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Ilustracion 2. Abordaje de los Cuidados Paliativos en Euskadi

Tomado de Grupo de Trabajo para el Abordaje de los Cuidados

Paliativos en Euskadi, 2016.

ficil proceso de identificar el punto de inflexion.
De acuerdo a la Real Academia de la Lengua, la
inflexion es el torcimiento o comba de algo que
estaba recto o plano (RAE 2001). Sin embargo, este
punto no es tal, ya que excepto en la muerte subi-
ta, no hace referencia a un momento o condicidn
especifica que aqueja a una persona, sino mas bien
un intervalo de tiempo, un continuum en el cual por
alguna razén hay un cambio en la linea de base
y/o trayectoria de la enfermedad. Ha sido descrito
como: “una aceleracién del empeoramiento clinico,
la ausencia de respuesta a la escalada de trata-
mientos o la recaida repetida de su proceso basal”
(Alba 2007), lo que podria correlacionarse con el
subsecuente aumento en el numero de hospitali-
zaciones, por ejemplo. En otros textos, se define
como un momento de enfermedad en progresion,
el empeoramiento del pronéstico o una alta pro-
babilidad de cambio en el plan de manejo (Kehl et
al. 2021). Estas multiples descripciones de lo que
puede definirse como punto de inflexion compleji-
za su identificacion, ya que en la trayectoria de una

enfermedad, pueden identificarse multiples puntos
de inflexion, y es probable que asi sea.

Como hemos visto, es en ese “punto” donde se ins-
ta al equipo a cambiar el plan de tratamiento. En el
contexto de fin de vida, esto implica una reorien-
tacion o adecuacion de los esfuerzos, pasando de
estrategias centradas en la curacién y/o restableci-
miento de la salud y prolongacion de la vida, a un
cuidado paliativo activo, que vaya dirigido al brin-
dar bienestar, disminuir sufrimiento y dar confort
y calidad en el proceso de fallecimiento. Es decir,
este punto determinara la reorientacidn o adecua-
cion del esfuerzo terapéutico que se ha definido
como “el ajuste de los tratamientos a la situacion
clinica del paciente” y no necesariamente, aunque
asi se ha generalizado, hace referencia a manejos
en el final de vida. Es una reorientacion o adecua-
cién del esfuerzo terapéutico, como, por ejemplo,
el cambio de una colecistectomia por laparosco-
pia a una por via abierta al perder visibilidad en el
campo quirurgico.
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Ilustracién 3. Abordaje de los Cuidados Paliativos en Euskadi sefalando posibles
puntos de inflexion en la trayectoria de
enfermedad

Tomado de Grupo de Trabajo para el Abordaje de los Cuidados

Paliativos en Euskadi, 2016.

Definir este proceso como veremos a continuacion
es algo complicado, asi como con el termino futi-
lidad. No hay un consenso en lo que se considera
el final de la vida y por esto mismo, recurrimos a
una definicion operativa que permita establecer
un punto de encuentro que marque el contexto de
nuestras reflexiones. Es posible, que esta falta de
acuerdo, pueda ser un reflejo de algo que notamos
en la practica clinica y que son las grandes dificul-
tades para identificar el proceso del fallecimiento
para los profesionales médicos; o puede ser por
esta misma razdn pero en el sentido contrario, que
hasta ahora no nos podamos poner de acuerdo.

En una revisién sistematica del 2014 varios autores
intentaron delimitar términos relacionados con el
final de la vida, ya que se evidencia el uso indistin-

to de ciertos conceptos para describir este proceso
que hace dificil la generalizacion del conocimiento.
Con respecto al “fin de vida” las definiciones en-
contradas en esta misma revision sistematica eran
variadas e incluian “los ultimos seis meses de vida
de un paciente”, hasta “el corto periodo de tiempo
en el cual se reconoce clinicamente que una per-
sona esta muriendo” y “el periodo que precede la
muerte natural a causade un proceso que es poco
probable sea detenido por el actuar médico” (Hui
et al. 2014).

Los articulos revisados? coinciden en la dificultad
para el reconocer el inicio de este periodo unico
de tiempo que corresponde al “fin de vida”. Algu-
nos autores dividen este proceso en dos aspectos
importantes: el centrado en la enfermedad que se
basa en un periodo de declive irreversible antes de
la muerte, es decir cuando el paciente ha cruzado

2 Ver Armstrong, Poku & Burkle 2014; Hui et al. 2014; Jecker y Pearlman, 1992; Shreves y Marcolini, 2014; Welie & ten Have

2014.



el punto de inflexién en su trayectoria de enfer-
medad, y el centrado en el tiempo de seis meses
0 menos de vida o en el ingreso a cuidado de hos-
picio, que marca la indicacion absoluta de manejo
paliativo (Hui et al. 2014). Sin embargo, como he-
mos visto, no siempre esto es posible.

De acuerdo a lo explorado en esta revision siste-
matica solo un articulo define el “morir activamen-
te” como las horas o dias que preceden la muerte
inminente, tiempo en el cual las funciones fisiolo-
gicas del individuo se deterioran (Hui et al. 2014).
Esta definicidn que con frecuencia se extiende has-
ta las tres ultimas semanas de vida - dado que las
escalas prondsticas que se utilizan en el cuidado
paliativo usan este intervalo como el minimo de
tiempo en el que se analiza el riesgo de falleci-
miento- es la que en este trabajo hemos utilizado
para conceptualizar la fase de fin de vida.

Es notorio que hay gran dificultad para reconocer
esta etapa por parte de los miembros del equipo
médico, pese a que se describen ampliamente des-
de el punto de vista clinico. En la literatura, los
signos y sintomas que se asocian con el proceso
de fallecimiento son: alteracion de la conciencia,
disminucién de la ingesta, postracion, cambios en
la coloracidon de la piel y en el patréon respirato-
rio, dolor, ansiedad, hipotension, bradicardia, bra-
dipnea, entre otros. (Registered Nurses Asociation
of Ontario 2011; Abarshi et al. 2011; Blinderman
& Billings 2015). La capacidad de un profesional
médico en diagnosticar correctamente que se ha
iniciado el proceso de morir, es variable y es afecta-
do por multiples factores como la experiencia del
médico, su especialidad de base e incluso el tiempo
que lleva tratando al paciente. Sin embargo, la ma-
yoria de los articulos concuerdan en que es “util”
para el médico identificar este proceso, dadas las
necesidades especiales de esta poblacion.?
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Cuando se identifica que el paciente se encuentra
en la fase de final de vida, se considera como parte
de una buena practica médica, la busqueda acti-
va, identificacion y reconocimiento de los deseos y
preferencias del paciente, si es posible directamen-
te o indirectamente con el paciente (voluntades
anticipadas) o con sus familiares (preferencias).*
Todos estos aspectos buscan preservar la autono-
mia del individuo y sin duda facilitaran la toma de
decisiones.’

Establecimiento del prondstico en el final
de la vida

Los términos y conceptos explicados en los parra-
fos precedentes, son de consideracion importante,
ya que su interrelacién permite una mejor aproxi-
macion al prondstico. Este, en la fase de fin de vida,
hace referencia al tiempo estimado de sobrevida
de un paciente; el cual junto con el compromiso de
la calidad de vida, seran determinantes para una
planeacion anticipada de cuidados centrada en el
paciente. Estos cuidados incluyen la toma de deci-
siones médicas, pero también otras decisiones que,
aungue no se enmarquen en el campo de la salud
pueden generar beneficio no solo al paciente, si no
a su familia o seres queridos (Chu, White & Stone
2019). En el campo médico pueden influenciar o
determinar los estudios y tratamientos que estan
indicados que pueden no ser beneficiosos. De este
modo se puede llegar a considerar la reorientacién
del esfuerzo terapéutico. Discutiendo esto de ma-
nera abierta, se fomenta la toma de decisiones, en
un modelo de toma de decisiones médicas compar-
tidas que permite la preservacion de la autonomia
del paciente. Adicionalmente, derivado de este co-
nocimiento, se da espacio para pensar y planificar,
de acuerdo a los deseos y necesidades de cada indi-
viduo y su grupo familiar, otros aspectos de cuidado
y de su vida, como asuntos financieros y familiares,

4 Ver Gempeler Rueda et al. 2021 ;Armstrong, Poku & Burkle, 2014; Coradazzi et al. 2019; Greenaway 2015; Jecker & Pearl-
man 1992; Kasman 2004; Shreves & Marcolini 2014; Simon et al. 2017; van Bruchem et al 2020.

5 Ver Affonseca et al. 2020; Amaya & Gomezese, 2021; Armstrong, Poku & Burkle, 2014; Coradazzi etl al.2019; Greenaway
et al.2015; Jecker & Pearlman 1992; Kasman 2004; Kok 2015; Lugassy 2013; Shreves & Marcolini 2014; Simon et al. 2017;
Taylor & Lightbody 2018; van Bruchem et al. 2020; Welie & ten Have 2014.

6 Ver Affonseca et al. 2020; Amaya & Gomezese, 2021; Armstrong, Poku & Burkle, 2014; Coradazzi etl al.2019; Greenaway
et al.2015; Jecker & Pearlman 1992; Kasman 2004; Kok 2015; Lugassy 2013; Shreves & Marcolini 2014; Simon et al. 2017;
Taylor & Lightbody 2018; van Bruchem et al. 2020; Welie & ten Have 2014.
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actividades, viajes y otro sin fin de posibilidades.
Estas posibilidades, son las que pesan en la balan-
za del beneficio de esta evaluacién y comunicacién
de manera empatica y asertiva del pronoéstico del
paciente en un escenario de fin de vida, estando al
otro lado, el temor frente a la reaccion tras la reve-
lacion y sus consecuencias emocionales. Tras esta
evaluacion el beneficio es evidentemente superior
en la gran mayoria de los casos. Por esto, aunque
sea dificil los equipos deben estar entrenados en
realizar una evaluacion adecuada del caso y comu-
nicar estos resultados al paciente, si asi lo desea y
a su familia.

EL prondstico se puede estimar de manera tem-
poral o probabilistica. Dentro de las predicciones
temporales encontramos la prediccién temporal
continua, que hace referencia a una expectativa
de sobrevivida en un periodo especifico de tiempo:
de 2 semanas a 6 meses de vida, o una prediccidon
temporal categorica, que es un estimado de sobre-
vida en un periodo continuo de tiempo, como por
ejemplo de 7 a 15 dias, 1 a 3 semanas, mas de 3
semanas de vida, etc. Otra forma es el estimado
probabilistico de supervivencia, que hace referen-
cia a la probabilidad de que un paciente fallezca en
un tiempo determinado (Chu, White & Stone 2019).

Las predicciones ya sean temporales o probabilisti-
cas, son con frecuencia inexactas y poco confiables,
generalmente sobreestimando la sobrevida de los
pacientes. Entre los factores que se asociaron con
la precisién del prondstico se encuentran factores
individuales del especialista que hace el estimado,
como la experiencia, el nivel de la especialidad y
el grado de cercania con el paciente. Los estudios
muestran que esta no es una habilidad que depen-
da del area de especialidad del profesional médi-
co. Para disminuir la incertidumbre y aumentar la
precisién, se ha recomendado el uso de algoritmos
o sistema de puntuacion prondstica, sin embargo,
la mayoria de estos sistemas se han desarrollado
para poblacién oncoldgica lo cual limita su uso en
pacientes con otras patologias (Chu, White & Sto-
ne, 2019).

Aparentemente, sin embargo, ante la inminencia
de muerte, parece facilitar esta prediccidn, habién-
dose estudiado poco al respecto, pero sugiriendo
como medida la herramienta prondstica mas util
en este grupo de pacientes, el Paliative Performan-
ce Scale. Se han descrito una multitud de sintomas
y signos asociados a la inminencia de muerte: el
patron respiratorio, deterioro general, la ingesta
de liquidos y alimentos y cambios en la piel, son
los aspectos mas comunmente tenidos en cuenta
en la determinacion consciente del proceso de fa-
llecimiento (Chu, White & Stone 2019). Pero sigue
siendo el resultado del PPS, el factor mas influyen-
te para determinar la inminencia de fallecimiento,
seguido de los siguientes signos clinicos: el patrén
respiratorio de Cheyne Stockes, el deterioro del
estado general del paciente y su nivel de agita-
cién o sedacion (Chu, White & Stone 2019). En la
practica clinica a estas evaluaciones conscientes,
racionales, se suma a la intuicion clinica, proceso
inconsciente, dificil de medir y estudiar, pero que
influencia de manera significativa pero poco com-
prendida la determinacion de la inminencia del fa-
llecimiento. Esto se deja ver en el uso, por ejemplo,
de la pregunta sorpresa, herramienta de pronosti-
co ampliamente utilizada: jse sorprenderia usted
si el paciente falleciera en determinado periodo
de tiempo? (Shreves & Marcolini 2014; White et al.
2017).

Proporcionalidad y prudencia

Mediante el principio de proporcionalidad terapéu-
tica se establece una obligacién moral de adminis-
trar a los pacientes los tratamientos que cumplan
un balance, razén matematica o relacién de ade-
cuada proporcién entre los medios o formas utiliza-
das y el objetivo planteado. Su intencién es evitar
el uso desmedido de intervenciones, buscando el
justo equilibrio entre el riesgo y/o sufrimiento que
pueden acarrear y el potencial beneficio (Camargo
2022; Sanchez 2015), y es alli donde la prudencia
entra en juego. De esta manera permitira que se
distinga entre tratamientos o procedimientos pro-
porcionados, beneficiosos y apropiados, de aque-
llos que generen riesgo o sufrimiento desmedido



y que por tanto no deberian indicarse o

darse.
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La prudencia, es una virtud, un justo medio, una

Herramienta

Poblacion objetivo

Tipo de Prediccion

Factores que se incluyen

Palliative  Pro- | Enfermedad avanzada, | Probabilidad Disnea, anorexia.
nostic Score | oncoldgica y de sobrevida a 30 dias:
(PaP) no oncologica <30% 30 a 70% o Estado Funcional Prediccién clinica
>70% de sobrevida Resultados de laboratorio
Palliative  Per- | Enfermedad avanzada, | El puntaje estima una sobrevi- | Estado funcional basado en movi-
formance Scale | oncologica y da estimada en dias en niveles | lidad, actividad, ingesta y nivel de
(PPS) no oncologica del 10 al 70% conciencia
Prognosis in | Patologia  oncoldgica | Probabilidad de sobrevi- | Informacién clinica del
Palliative Care | incurable da en dias (0 a 14), semanas (15 | diagnostico
Study (PIPS-A) a 56 dias) o meses > de 56 dias | Estado metastasico
score
Presencia o ausencia de sintomas
claves
Estado cognitivo
Estado funcional
Palliative Pro- | Patologia  oncoldgica | Probabilidad de sobrevi- | Evaluacion funcional Ingesta Oral
nostic Index | incurable da < de 6 0 3 semanas . . .
°P) Signos clinicos de edema y delirium

Disnea

Tabla 1. Herramientas pronésticas usadas en cuidados paliativos

Nota. tomado y adaptado de “Prognostication in Palliative Care”, 2019 (Chu, White

& Stone  2019).

toteles, es una virtud intelectual por su relacidon
entre el conocimiento y la razon: “...es propio del
hombre prudente el ser capaza de deliberar rec-
tamente sobre lo que es bueno y conveniente (...)"
(Sanchez 2015). Es una cualidad que le permite de-
liberar a una persona acerca de lo que es bueno o
malo, dentro de un contexto y en una situacion de-
terminada y actuar consecuentemente. Se es pru-
dente si se actla de manera racional, habiéndose
pensado criticamente la situacién antes de actuar
y no basandose Unicamente en la emocidn o el ins-
tinto. De esta manera, para actuar con prudencia,
la persona debe reflexionar racionalmente consi-
derando dos aspectos fundamentales: el objetivo
o fin propio de la accidn y el contexto y circuns-

tancias relevantes ante la toma de esta conducta
(Daly 2007).

Se han descrito varias caracteristicas de la pruden-
cia: la memoria: aprender de las experiencias pasa-
das, lo que aportan y lo que no; el entendimiento,
hace referencia al, conocimiento que refiere a su
vez a la captacion inmediata de cuestiones mora-
les: de lo que es significativamente bueno o malo,
en cada situacién concreta; aprender del prudente
implica la capacidad de modelar la capacidad deli-
berativa es decir percibir las dimensiones morales
en situaciones especificas y como definir el curso a
recorrer, para hacer lo que es bueno; la astucia es
la habilidad para determinar de manera muy rapida
lo que es correcto y silenciar el ruido que puede
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complicar las decisiones; el razonamiento consiste
en considerar cédmo se lograra obtener el objeti-
vo alcanzado, cdémo la forma propuesta es la mas
favorable y por qué se han descartado otras que
no lo son; consideracion de las consecuencias y de
las circunstancias y la precaucion que reconoce que
en situaciones de gran complejidad no hay espacio
para lo dogmatico o fundamentalista (Devettere
2010). Es debido a esto, que en el actuar médico,
la proporcionalidad y la prudencia van de la mano,
estan intrinsecamente relacionadas.

Tension moral, estrés e injuria morales

Vale la pena en este punto, distinguir estos tres
términos usualmente usados indistintamente. La
tensién moral emerge durante el qué hacer, cuando
se presentan condiciones o situaciones que obligan
a actuar de una manera que entra en conflicto con
valores o principios morales profundos (Welinger
et al. 2015). La tension moral, es un término “som-
brilla”, que explica situaciones que pueden generar
preocupacion y ansiedad (estrés moral), ante la am-
bivalencia frente a lo que se considera una decisién
y/0 accién correcta. Es un concepto teérico que im-
plica la distancia entre dos puntos o dos cursos de
accion posibles, con consecuencias distintas y que
estan determinados o sustentados por dos princi-
pios éticos, que se enfrentan y la tensién que se
genera entre ellos que causa estrés (Kontos 2019).
El estrés moral, por su parte, hace referencia a ese
estado psicolégico, que cuenta con un componente
cognitivo, generalmente en disonancia y males-
tar emocional. Se asocia con ansiedad e inquietud
derivada de la duda acerca de la incapacidad para
cumplir con lo que se cree es una obligacién mo-
ral (Kontos 2019; Reynolds, Owens & Rubenstein
2012; Riedel et al. 2022).

Un término similar, es la injuria o dano moral, que
no es otra cosa que el disconfort que se genera
cuando se “sabe” qué es lo correcto, pero restric-
ciones internas o externas hacen que sea casi im-
posible o impiden seguir ese curso de accion (Mew-
born et al. 2023). Hace referencia a la experiencia
Unica o repetida, vivida con frecuencia fuera de

control, que es violenta, en tanto transgrede va-
lores o creencias morales. Un ejemplo de esto se
vivié recientemente en la pandemia por SARS-COV
2, cuando ante la falla ventilatoria de un pacien-
te, se indicaba la ventilacion mecanica, pero por
agotamiento de los recursos, debio darse manejo
de confort a un numero significativo de pacientes
que terminaron pereciendo, cuando si se hubiese
contado con el recurso, pudiera no haber sido ese
el desenlace (Riedel et al. 2022).

La injuria moral puede surgir también al sostenerse
por tiempos prolongados la tensiéon o estrés mo-
ral y puede llevar a una afectacién en el trabajo
(errores, funcionalidad, desercion laboral) o inclu-
so en la salud mental. Esta asociada a fatiga por
compasién, a Burnout, a depresion, a trastorno de
estrés postraumatico e incluso a suicidio (Riedel et
al. 2022).

Sesgos cognitivos: efecto de framing,
anclaje y sesgo de confirmacion

Los sesgos, son errores sistematicos en los que se

puede incurrir al hacer muestreos o ensayos, selec-
cionando o favoreciendo ciertas conductas, elec-
ciones y/o respuestas frente a otras. Este tipo de
errores pueden distorsionar los resultados de un
estudio de investigacion, alterandolos y afectan-
do asi su validez (Clinica Universidad de Navarra
2023), por lo cual deben tenerse en cuenta en el
desarrollo de estos trabajos. En lo posible se deben
tomar medidas para minimizar su impacto, en bus-
ca de mantener la fiabilidad de los resultados, ya
que de acuerdo a estos se construyen las practicas
e incluso las politicas de salud y en nuestro caso
las decisiones médicas. Pueden ser conscientes o
inconscientes, por lo cual es definitorio dedicar un
trabajo para identificarlos y tratar de evitarlos y
el primer paso para esto es hacerlos conscientes.
Describiré algunos sesgos que considero con mayor
impacto sobre la toma de decisiones al final de la
vida. Con ello busco favorecer que el conocimiento
de los mismos e identificar cdmo podrian afectar
el proceso de toma de decisiones, contribuya a un
analisis mas comprehensivo y robusto de las com-



plejidades relacionadas con las elecciones médicas
en esta fase del cuidado.

El efecto “framing” o de encuadre, hace refe-
rencia a cdmo, la forma en que se plantea un
problema, determina en gran medida la reso-
lucion que se le da al mismo, ya que las per-
sonas interpretan el contexto, en relacidon a
sus opiniones subjetivas (Lecheler & de Vree-
se 2018; Shan et al. 2020). Es decir, un Unico
problema puede plantearse de formas distin-
tas, de tal manera, que se pueden obtener di-
versas respuestas o soluciones determinadas
frente al planteamiento inicial. Siguiendo uno
de nuestros casos presentarlo como: “paciente
con deterioro de la funcion respiratoria, sin-
tomas febriles y alteracién del estado de con-
ciencia”, puede llevar a que la gran mayoria de
los médicos definan toma de gases arteriales,
reactantes de fase aguda y una imagen de to6-
rax, ya sea radiografia o tomografia. Sin em-
bargo, si presento el caso como “paciente con
enfermedad oncoldgica avanzada, fracturas
patoldgicas en varias vertebras, sin capacidad
comunicativa, con prondstico estimado de vida
menor a 3 semanas, quien ha disminuido la in-
gestay se encuentra postrado en cama”, puede
que se reconsideren los estudios mencionados.
Se puede decidir iniciar solo manejo médico
empirico o incluso definir manejo centrado en
sintomas, evitando tomar los estudios, dado
el prondstico ominoso desde el inicio. Espe-
cificamente, describir los resultados como ga-
nancias o pérdidas en relaciéon con un punto
de referencia conduce a diferentes actitudes
frente al riesgo (Lecheler & de Vreese 2018).
En general, el fendmeno del encuadre consiste
en el descubrimiento de que las personas ge-
neralmente son adversas al riesgo con las ga-
nancias y buscan el riesgo con las pérdidas. Se
argumenta que el efecto de encuadre es una
consecuencia de la dependencia de la referen-
cia. Esto es una caracteristica basica del proce-
samiento humano de la informacion, en el cual
una persona interpreta el mundo que lo rodea
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de acuerdo con un marco de decisidn elegido
por su opinién subjetiva (Shan et al. 2020).

El efecto anclaje, habla de la probabilidad en
la que un individuo se apoya significativamen-
te, en la primera informacion que recibe en
el momento de tomar decisiones (Shan et al.
2020). Al ser el cruce del punto de inflexion,
un acontecimiento dificilmente predecible,
aunque si esperado en ciertas condiciones cli-
nicas, la evaluacion longitudinal y dinamica de
cada caso es lo que determinara la posibilidad
de hacer ajustes en las medidas terapéuticas
y diagndsticas que se estiman indicadas. En
este orden de ideas, si el clinico esta frente al
paciente antes mencionado con un diagnosti-
co de una posible neumonia, el efecto anclaje
se alineara con las indicaciones de estudios y
manejos antes propuestos, dejando de lado el
contexto. De modo que decidira que se conti-
nde en una misma linea de tratamiento “por-
que ya se inicié el manejo” o “porque se deben
tratar las consecuencias de este manejo o to-
mar conductas acorde a los resultados”. Esto
genera en algunos casos, mayor sufrimiento y
una prolongacion del proceso de fallecer. Con-
sideremos por ejemplo que el paciente que he-
mos descrito tiene un reporte de hemograma
consistente con la neumonia, lo cual justifica
las imagenes y el tratamiento antibiotico. Ade-
mas si no consideramos su estado y el dete-
rioro que nos indica que se encuentra préximo
a la muerte o en una fase de final de vida, si
también muestra una hemoglobina baja, muy
probablemente secundaria a su enfermedad
resultara que tiene criterio transfusional. Si-
guiendo este razonamiento, el médico que or-
dend los estudios, y teniendo en cuenta esta
nueva informacion, probablemente ordenara
un soporte transfusional con glébulos rojos
empaquetados, lo cual elevara la hemoglobina
del paciente y debera solicitar un hemograma
control para evaluar esta respuesta transfusio-
nal. Ademas de que estara utilizando un recur-
so que con frecuencia esta limitado en nues-
tro pais y que irremediablemente sera futil
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clinicamente, pues no cambiara la trayectoria
inexorable de declive, generara mas discon-
fort (dados los requerimientos de monitoreo y
seguimiento paraclinico de estas estrategias)
sumado a un riesgo no despreciable que inclu-
so puede llevar a un deterioro mayor y falleci-
miento prematuro.

e Sesgo de confirmacidn, hace referencia a la ten-
dencia que tiene una persona a confirmar una
hipotesis, que previamente se habia plantea-
do con la informacion recabada y con la ex-
periencia previa (Nickerson 1998). Son estas
experiencias previas las cuales permiten que
demos sentido al mundo y actuemos en con-
cordancia. Gracias a este sesgo nos anticipa-
mos a los eventos que se puedan presentar,
planificando y preparandonos, pero en estos
contextos nos puede llevar a perder la capaci-
dad de razonar de manera individualizada cada
caso. Aunque la experiencia previa nos puede
guiar, de ninguna manera ha de suplir el estu-
dio juicioso del escenario clinico actual, ya que
como en la vida, lo Unico certero es el cambio;
y lo que fue en los 25 casos previos, puede no
serlo en el 26 y en un mismo paciente lo que
pasd hace 15 dias o en oportunidades previas
puede no ser lo que esta sucediendo en este
momento. Con respecto a esto y trayendo nue-
vamente nuestro caso, es bastante probable
que nuestro paciente presentara cuadros com-
patibles con infeccidn respiratoria varias veces
desde su diagndstico oncoldgico, pero solo
esta vez, su deterioro general y su condicion
es tal, que hace reconsiderar lo que antes era
el manejo habitual.

Regla del rescate

Es definida por el fildsofo Albert Jonsen como: “la
respuesta moral a la inminencia de la muerte que
demanda que rescatemos al condenado” (Jonsen
1986; Mckie & Richardson 2003). Se deriva del ins-
tinto que compartimos como seres humanos, de
buscar la sobrevida y que nos lleva a sentir el deseo
de ayudar al otro que se enfrenta a la muerte, sin

importar que tan costoso o que tan poco beneficio
nuestros esfuerzos puedan generarnos. Esta regla
es el afan intenso de “hacer algo”, ante la inminen-
cia de la muerte, de “tratar de salvar”, de “no dejar
morir”. La influencia de la regla del rescate en la
toma de decisiones médicas, y en los escenarios de
fin de vida se ha explorado previamente (Charlton
2022; Jonsen 1986) pero no se ha identificado su
influencia con respecto a la indicacidn y realizacién
de estudios diagndsticos en esta fase del cuidado.

Imperativo tecnolégico

El imperativo tecnolégico, es un proceso social,
que viene de la rutinizacion y la aceptacién que
deriva de ella de las nuevas tecnologias (Lock &
Gordon 1988). Hace referencia, al uso de la tecno-
logia en el actuar médico, ya no como una herra-
mienta del galeno, si no como una extension de su
funcion, un elemento intrinseco, un requisito, una
necesidad ineludible de la practica médica actual
(Hofmann 2002). Se trata del mandato categdrico
en el actuar médico de dar el mejor cuidado dentro
de las posibilidades técnicas, “giving the best care
that is technically possible; the only legitimate and
explicitly recognized constraint is the state of the
art”. Esto significa que el médico busca dar la mejor
atencion técnicamente posible, siendo la Unica ra-
z6n que convalida de manera expresa el no ofreci-
miento de un cuidado médico, la limitacién de una
técnica o su no disponibilidad. Se sostiene sobre la
falsa equivalencia entre “mejor cuidado médico” y
el “cuidado médico de vanguardia”, entendido éste
como el cuidado médico que se respalda en tecno-
logia de punta. En gran parte, este imperativo esta
determinado por el area en la cual se brindan los
cuidados de salud. En ambientes hospitalarios de
alta complejidad, se dispone de una gran cantidad
de dispositivos tecnologicos, incluyendo los que se
requieren para realizar una variedad enorme de es-
tudios diagndsticos, que no es posible realizar do-
miciliariamente o en los hospicios, por ejemplo. En
la practica médica, entonces la existencia y dispo-
nibilidad de esta tecnologia pareciera condicionar
por si sola su uso (Lock & Gordon 1988). La contra-
parte de este imperativo estaria en la reflexién del



uso de la tecnologia “no porque sea técnicamente
posible, esta indicado; no porque este técnicamen-
te disponible, quiere decir que es beneficioso”.

Relevancia de estos conceptos
y categorias analiticas para

nuestro tema de interés y
algunas reflexiones iniciales

Vimos las dificultades encontradas por la falta de
una definicidn importante de términos cruciales
al momento de una toma de decision frente al fi-
nal de la vida. Este apartado busca mostrar que se
necesita, no solo mayor claridad y difusién de los
conceptos, sino una adecuada preparacion en los
diferentes niveles formativos del profesional en sa-
lud, asi como un apoyo interdisciplinar en los dis-
tintos escenarios de practica clinica, para poder dar
el cuidado médico que se requiere a los pacientes
y sus familias.

¢Por qué evitar los términos fatil y
futilidad y dar predileccion a la

clasificacion de las intervenciones en
no beneficiosas, no proporcionales o
inapropiadas?

El término futilidad cuenta con multiples defini-
ciones, como ya vimos. De acuerdo a la definicién
estricta, una medida diagnostica no podria ser futil,
ya que los estudios diagndsticos de manera ope-
rativa, rara vez implican la evaluacion de la res-
puesta fisioldgica del individuo ante el estudio, y
técnicamente siempre daran un resultado, positivo,
negativo o no concluyente, cumpliendo el objetivo
por el cual se indicaron. Por ejemplo, al procesar
una muestra de sangre para evaluacién de la fun-
cion hepatica. Este estudio siempre dara un resul-
tado que aluda a esta funcién en términos de pre-
servada o alterada, con la excepcién de un error en
el procesamiento. Sin que esto nos permita evaluar
si fue o no una medida futil.

La definicidn clinica podria acercarnos a un criterio
de mayor aplicabilidad para la evaluacion de las
intervenciones diagndsticas, al estar determinada
por el beneficio percibido por el paciente. Pero se
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busca en este trabajo evitar confusiones y discu-
siones reduccionistas sobre la definicidon estricta
del concepto. Para ello se descartara el uso de este
término, prefiriendo el uso de las expresiones: in-
tervenciones no beneficiosas, no proporcionadas o in-
apropiadas en su lugar. Esto asegura, ademas, que
una intervencion no pueda ser delimitada en térmi-
nos generales como no beneficiosa. Podria ocurrir
si se calificara una medida como cuantitativamen-
te futil permitiendo la inclusion de las intervencio-
nes diagndsticas en esta evaluacion, y no solo de
las intervenciones terapéuticas. De este modo se
amplia el foco de analisis de lo que se determina
apropiado o no al final de la vida. Se convoca al cli-
nico para que, ante determinada intervencién y/o
tratamiento, reflexione acerca de la relacion entre
los objetivos y los medios que se utilizaran para tal
fin. Esto permite la evaluacion comprehensiva de
un determinado caso hacia soluciones individuali-
zadas y procedimentales. Al hacerlo se promueve
evaluar las intervenciones a estimar en el plan de
cuidado de una persona, ya sean posibles trata-
mientos o estudios diagndsticos, entre otras medi-
das de cuidado. Al ser evaluadas de esta manera, el
balance riesgo/beneficio, por definicidén, siempre
se tiene en cuenta. Con este proceder se logra que
lo que se determina como beneficioso o0 no, y que
es subjetivo y relativo, sea sometido de manera
obligada a una evaluacién racional y detenida. En
esa evaluacién entran en juego multiples factores
como: el pronoéstico del paciente en un punto de-
terminado de la trayectoria de la enfermedad, el
beneficio percibido por el paciente en primer lugar
y en segundo lugar por la familia, el equipo médico
y/0 a gran escala la institucién e incluso el sistema
de seguridad social (Jecker y Pearlman 1992).

Adicionalmente, las definiciones de futilidad en la
inminencia de muerte y de la condicién letal, como
se expuso anteriormente, es tan estricta y rigida
que calificaria todo tratamiento que no impida el
fallecimiento como no indicado. Sin embargo, en
la practica existen un gran numero de estrategias
que, si bien no buscan evitar el fallecimiento o no
detienen el proceso de morir, y pueden ser bene-
ficiosas. A nuestro parecer, no podria considerarse
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fatil un tratamiento que logre su efecto, como la
infusion de analgésicos en un paciente moribundo
con dolor o el manejo con benzodiacepinas en un
paciente con disnea severa, intranquilo y/o agitado.
Si bien no impiden la muerte del paciente, pueden
considerarse beneficiosos, si dan alivio al moribun-
do y paz a sus allegados al ver que el sufrimiento
de ese ser amado se desvanece con el efecto de es-
tos manejos. Este cambio de lenguaje, ademas nos
permite centrarnos en lo que es realmente impor-
tante: el beneficio percibido por el paciente. Pero
también nos da espacio para salirnos de la esfera
de lo estrictamente terapéutico para considerar
los estudios diagndsticos como intervenciones que
pueden ser 0 no beneficiosas o proporcionales.

Una desventaja de este término, seria que, aunque
por definicion estricta la intervencion beneficiosa
no incluye la posibilidad de dano, esta se podria
inferir. Sin embargo, no podria ser beneficiosa una
medida que pueda generar mas dano que benefi-
cio e incluso se podria preferir referir a una medi-
da como proporcional. Incluir la evaluacién de una
medida de manera explicita como proporcional,
permite considerar que solo cumple con la cuali-
dad de beneficiosa: aquella medida cuyo potencial
beneficio excede el riesgo asociado.

Considero, ademas, no menos importante para
promover el desuso del término futil, la asociacién
tanto en el medio médico, como en la sociedad de
la palabra futilidad con una connotacion negativa.
En el entorno médico, es frecuente que quien es
cuestionado acerca de una medida potencialmen-
te futil, puede percibir esta pregunta como una
acusacién o un senalamiento de un mal actuar.
Ademas los pacientes y las familias pueden aso-
ciar esta palabra, con la inutilidad de las medidas
y derivado de esto con la desesperanza del “no
hay nada que hacer”. Esto puede generar dano en
si mismo y ruptura en la relacion médico paciente
en un momento en la cual esta es fundamental.
Sin embargo, la clasificacidn de las intervenciones
médicas, de acuerdo a si son o no beneficiosas,
proporcionales o apropiadas, es como hemos visto,
el reflejo de un analisis que se ha hecho sobre una
medida en particular. Observamos que este analisis

implica una correlacién inversa entre el riesgo y el
beneficio de ésta; de modo que permite una mayor
aplicabilidad. Si cualquiera de esas clasificaciones
promueven una mayor confianza entre todos los
actores, podrian facilitar que sean mas aceptadas
en contextos médicos y sociales.

¢Existe el punto de inflexion?

Es improbable que en la actualidad un profesio-
nal médico no considere cuidar y acompanar en la
muerte como parte del qué hacer del médico. Pero
tal vez es mucho mas frecuente que tengan dificul-
tad para determinar cual es su papel en ese cuida-
do y como reconocer que el final de la vida se ha
instaurado. Muchos incluso, no estan familiariza-
dos con términos que se usan tanto en el ambiente
académico como en el clinico de manera cotidiana,
como futilidad, punto de inflexion e incluso final
de vida, asociados a la inminencia del fallecimien-
to, y por lo mismo pueden considerarlos competen-
cia de cuidados paliativos y psiquiatria. Estas espe-
cialidades y otras que con frecuencia trabajan con
pacientes moribundos como geriatria por ejemplo,
que incluyen en su formacion, entrenamiento en el
cuidado al final de vida, los usan sin que se reali-
ce una evaluacién de la necesidad de especificar a
qué hacen referencia. Estos profesionales y técni-
cos suponen que su significado es evidente, obvio
y actlan como si todos los actores estuvieran igual
de informados y una especificacién de su signifi-
cado no fuera necesaria. Esta falta de claridad se
permea en cOmo piensan y actdan unos y otros y
sin duda contribuye a que el discurso y la practi-
ca puedan distar mucho entre si, y probablemente
faciliten que se inicien o mantengan conductas no
beneficiosas.

Como muestra de esto, resalto que en “Palipedia”
un esfuerzo tecnolégico de la Asociacion Interna-
cional de Cuidados Paliativos y Hospicios (IAHPC),
un diccionario gratuito en linea de cuidados paliati-
vos, creado con la intencion de mejorar Los recursos
y promover globalmente la transferencia de cono-
cimiento sobre cuidados paliativos, no cuenta con
un registro del significado de “punto de inflexion”.



Esto puede deberse a que realmente un punto de
inflexion en la trayectoria de la enfermedad no
es un solo punto, y rara vez hace referencia a un
momento especifico en el tiempo. Pero, si por el
contrario, se acepta la definiciéon antes expuesta,
se entiende que la inflexion por lo general se da en
marco de un declive, un deterioro durante un pe-
riodo de tiempo mas o menos largo, que es muchas
veces impredecible, aunque si esperable, y que es
muy retador, para el equipo médico poder identifi-
carlo cuando esta sucediendo (Chu, White y Stone
2019; Dy, Isenberg y Al Hamayel 2017). Con gran
frecuencia, es mas probable que se identifique re-
trospectivamente y no en el momento en que se
esta presentando. Este término, es constantemente
mencionado en multiples articulos y libros, pero en
la mayoria de ellos, o al menos en los que se revisa-
ron para la realizacién de este trabajo, se evidencia
una omision en cuanto a su significado. Es patente
la ausencia de definiciones claras y de instruccio-
nes acerca de la forma de identificarlo, lo que im-
plica una cierta presuncién de que “todos sabemos
de lo que se habla”. Tal vez lo intuimos, pero la
mayoria de los profesionales médicos no cuentan
con las herramientas para definirlo e identificarlo
(Murray et al. 2005; Pérez 2016) Lo que lo convierte
en un concepto abstracto que puede complicar la
toma de decisiones en un momento critico como lo
es el final de la vida. Adicionalmente, como lo he-
mos visto, la forma en que morimos, esos ultimos
dias de vida, pueden “verse” de maneras distintas,
para diferentes pacientes y también para los pro-
fesionales de la salud que atiendan el caso. Esto,
sin duda, contribuye a la dificultad de identificar
el final de la vida. En especial, si los profesionales
no conocen de cerca la historia individual de cada
paciente, ni cuentan con las habilidades que les
permitan tomar en cuenta la situacion actual y co-
rrelacionarla con las trayectorias de enfermedad.

Tal vez, una ventaja adicional sea involucrar tem-
pranamente a los especialistas en cuidados palia-
tivos en el manejo de pacientes que cursan con
condiciones limitantes o amenazantes para la
vida. Su entrenamiento especifico puede ayudar a
los equipos médicos a identificar tempranamente
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el momento de inflexién y readecuar temprana-
mente los tratamientos. Es importante clarificar
que la expresidon “tempranamente”, no significa de
manera prematura. Es importante aclararlo pues
los equipos, pacientes y familiares pueden consi-
derarlo asi y ello generaria su reparo en solicitar
y aceptar estas interconsultas. Hay que recordar
que tanto la medicina como la sociedad asocian
el cuidado paliativo con el manejo exclusivo al fi-
nal de la vida, confundiendo esto con estrategias
por ejemplo como sedacién paliativa. Habria que
trabajar entonces con los equipos y sensibilizarlos
acerca de que esta participaciéon temprana, como
lo muestra la evidencia, trae mayores beneficios
(Dy, Isenberg & Al Hamayel 2017) y no es “rendirse
antes de tiempo” como pueden sentirlo tanto ellos
como los pacientes y sus familias. Esta renuencia,
solo dificulta la solucién interdisciplinaria de alta
complejidad que exige el cuidado en el final de la
vida y por el contrario favorece la implementacion
y/o sostenimiento de estrategias de monitoriza-
cién, intervenciones diagndsticas, alternativas te-
rapéuticas no beneficiosas y alienta la obstinacién
diagnostica y la distanasia.

Toma de decisiones y estudios

diagndsticos en el cuidado en el fin
de vida, ;qué dice Ila literatura?

Aunque de acuerdo a la literatura, la planificacién
de cuidados al final de la vida deberian preferible-
mente llevarse de manera anticipada por el equipo
médico que lidera el tratamiento del paciente, rara
vez se realiza de esta forma. Por multiples factores,
entre ellos el rechazo que tienen tanto pacientes,
como médicos a hablar de la muerte. Pero también
por la configuracion actual del sistema de salud
que restringe los espacios de consulta a veinte o
treinta minutos de atencién que claramente son
insuficientes para explorar estos temas, entre mu-
chos otros, sin presiones y con la empatia y compa-
sion que requieren. Esta limitacién temporal hace
que en su gran mayoria, estas discusiones se ten-
gan en escenarios agudos y frente a la inminen-
cia del fallecimiento, lo que presupone una carga
emocional mayor para todos los involucrados, pero
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que no excusa la necesidad y pertinencia de estas
conversaciones. En ese momento, si se presenta, es
preciso tolerar ese malestar y estar prestos a brin-
dar lo que se sabe que es mejor para los pacien-
tes y sus familias. Por eso la importancia de estas
conversaciones, que aunque a menudo dificiles son
pertinentes. Asimismo, de entrenar al equipo mé-
dico en la identificacién oportuna del paciente en
el final de la vida, en manejar conceptos basicos
de cuidado paliativo, de bioética y de habilidades
blandas comunicativas, para que puedan iniciar y
sostener este dialogo con el paciente, si estuviera
en condiciones y asi lo deseara y/o con su familia y
otros miembros del equipo médico.

En lo referente al tema abordado en este trabajo, es
de destacar que en la literatura evaluada, aunque
con frecuencia se discuten los: “objetivos de cuida-
do”, estos, se exploran en la inmensa mayoria de
los casos, en relacion a las medidas terapéuticas.
Se adopta un especial énfasis en los tratamientos
de prolongacién de la vida, como lo son soportes
vitales avanzados, entre otros®. Con menor rele-
vancia se acude a manejos que se consideran de
“rutina” o “habituales”, como antibioticos, medidas
profilacticas como la medicacion antitrombdética y
de manera casi anecdotica se encontré la referen-
cia a estudios diagnosticos, como si estos no fue-
ran parte de la practica médica habitual en contex-
tos hospitalarios. La pesquisa diagndstica en este
contexto se menciona de manera muy superficial,
relegando esto a una o dos frases dentro de cada
articulo. Sélo en un punado de articulos: Moreno
2021; Abarshi et al. 2011; Blinderman & Billings
2015; Wiesen et al. 2021 entre los que destaca el
de Blinderman, se intenta hacer una definicion de
lo que es un estudio diagndstico no proporcional

Interrumpir los esfuerzos de diagndstico o
tratamiento que probablemente tengan un
beneficio insignificante o que puedan cau-
sar dano al disminuir la calidad de vida del
paciente y su capacidad para interactuar
con sus seres queridos. La monitorizacion

de los signos vitales rara vez es util en los
ultimos dias de vida, especialmente cuando
obtener esta informacién implica el uso de
monitores ruidosos y que distraen en la ha-
bitacion del paciente (Blinderman y Billings
2015).

Otro aporte significativo es el realizado por el es-
tudio colombiano “Intervenciones No Proporciona-
les en el Final de la Vida en un Hospital de Alta
Complejidad en Colombia” (2020). Alli se analiza-
ron retrospectivamente las atenciones de pacien-
tes fallecidos en un hospital de alta complejidad en
Bogota, Colombia, buscando determinar si fueron
sometidos o0 no a intervenciones no proporcionales
en el final de la vida. Dentro del estudio se descri-
ben intervenciones diagndsticas y de manejo reali-
zadas en pacientes en etapa de fin de vida y que se
caracterizan como proporcionales o no proporcio-
nales; sin embargo, no se realiza una aproximacion
de como se llega a esta determinacidn, ni se re-
comienda cédmo se podria clasificar a priori un es-
tudio diagnostico potencialmente no proporcional
(Gempeler Rueda et al. 2021). Otro trabajo valioso
es el de la jefa de enfermeria y magister en Bioéti-
ca Diana Ormanza, “Implementacién del protocolo
de fin de vida en el hospital universitario San Ig-
nacio desde la perspectiva de la ética del cuidado”
(Moreno 2021). En éste se evalu6 el impacto de la
implementacion del protocolo de atencién al final
de la vida, en un hospital privado, acreditado de IV
nivel de la ciudad de Bogota. Reviso las atenciones
que recibieron los pacientes y sus familiares que
ingresaron al programa desde enero de 2016 hasta
diciembre de 2019 y se documento la suspension
de terapéuticas consideradas no apropiadas, no be-
neficiosas y/o futiles (medicamentos via oral, he-
parinas, insulinas, nutricién, insercion de catéteres,
terapia ECMO, transfusiones y otras terapéuticas -

no se especifica cuales en 24.4% de los pa-
cientes,

ventilacién mecanica en el 10.9%,

7 Gempeler Rueda et al. 2021; Amaya & Gomezese 2021; Armstrong, Poku & Burkle, 2014; Coradazzi et al. 2019; Greenaway
et al. 2015; Kasman, 2004; Kok, 2015; Lugassy, 2013; Magelssen et al. 2018; Shreves & Marcolini, 2014; Simon et al. 2017;
Taylor & Lightbody 2018; van Bruchem et al. 2020; Welie & ten Have, 2014.



inotrépicos al 4.4%,
dialisis en el 4.7%

quimioterapia y/o radioterapia (no se espe-
cifica mas informacion) en el 2.9%

toma de signos vitales en el 34.3%

suspension de procedimientos quirurgicos
(no describe cuales y si eran diagndsticos
y/o terapéuticos).

Adicionalmente, reportan que aunque el 98.2% de
los pacientes recibieron medicamentos como anal-
gésicos y sedantes para el control de los sintomas
y pese a que se concluyé que derivado de la im-
plementacion del protocolo se realizé una reorien-
tacién del esfuerzo terapéutico en el 99.7% de los
pacientes: en 33,6 % de los pacientes se solicitaron
y tomaron laboratorios en las Ultimas horas de vida
y al 21,5 % se les tomaron imagenes diagnosticas
como radiografias, ecografias, resonancias, entre
otras (Moreno 2021). Procedimientos diagndsticos
que, a todas luces, no generaron ningun beneficio
y consecuentemente deberian considerarse inapro-
piados o no beneficiosos, aspecto que no se men-
ciond en el trabajo.

Aungue nuestra busqueda fue amplia, es importan-
te resaltar que la falta de registros y reflexiones
al respecto solo deja ver una necesidad extrema
de ampliar el estudio de este tipo de medidas en
el manejo del paciente en el final de la vida. Asi-
mismo que los conceptos de proporcionalidad y
prudencia no son solo aplicables, sino necesarios,
al evaluar estas medidas y su impacto sobre los ac-
tores involucrados en el proceso de fallecimiento y
sobre el buen morir.

Como se puso de manifiesto, estas definiciones
poco claras y la falta de consenso en el area, han
generado dificultades para el desarrollo de inves-
tigaciones y aunque se han hecho esfuerzos aca-
démicos e institucionales para unificar conceptos,
esta problematica persiste.
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Algunos principios en juego y

su importancia

Al hablar del cuidado del paciente al final de la vida,
hay varios principios adicionales a los propuestos
por Beauchamps and Childress (Siurana 2010) que
en nuestro trabajo quisimos explorar. Nuestra omi-
sién no es derivada de que el respeto por la au-
tonomia, la beneficencia, la no maleficiencia y la
justicia no sean importantes, por el contrario, se
entienden éstos como los regentes principales del
actuar médico. Pero quisimos apoyarnos en otros
principios que nos ayuden en el proceso de consi-
derar o no una medida diagndstica. EL primero de
ellos el de la proporcionalidad. Como ya lo habia-
mos expuesto, este principio es el que nos permi-
tiria clasificar una intervencién, como proporcio-
nada, beneficiosa o apropiada o no proporcionada,
no beneficiosa 0 no apropiada y deberia ser una
guia permanente en el momento incluso de ofre-
cer estos tratamientos. Con respecto al principio de
prudencia plantea la necesidad de responder y no
reaccionar. Implica la capacidad de juzgar y hacer
lo correcto, en el lugar correcto, en el momento
correcto y de la forma correcta. Esto requiere de la
sabiduria practica del profesional médico, la cual
debe estar fundamentada en el conocimiento cien-
tifico. Es el deber del galeno, el conocer la eviden-
cia cientifica y tener el suficiente entrenamiento,
que le permitan estimar los aspectos relevantes
para el cuidado del paciente y decidir si la medida
que se plantea es una intervencién prudente. Am-
bos principios apuntan a la individualizacion de los
casos. No se puede establecer de manera general
si algo es prudente y/o proporcional, por el contra-
rio, se deben sujetar a las condiciones individuales
de cada caso particular y en un momento especifi-
co en el tiempo y por lo mismo no son camisas de
fuerza, sino principios guiadores del actuar médico,
el cual deberia siempre estar bajo nuestro propio
escrutinio.

Impacto de la regla del rescate y el

imperativo tecnolégico en la toma de
decisiones al final de la vida
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Habiendo expuesto previamente en qué consiste
la regla del rescate, podemos preguntarnos en el
contexto del final de la vida, si es este un aspec-
to tal vez omnipresente y aun asi rara vez tenido
en cuenta. Aseveraciones como “hay que darle al
menos una respuesta a la familia con respecto a
;de que murid el paciente?”. Consideremos que or-
denar y realizar estudios diagnosticos para buscar
resolver un “problema”, buscando “hacer algo” por
el que esta falleciendo, sin que se tenga en cuenta
el real beneficio de éste, son la norma en nuestros
hospitales y no la excepcién. Todo ello puede estar
en relacién al mandato heredado de la formacion
médica y del negacionismo de la muerte como par-
te de la vida, que lleva a creer erradamente que el
morir es el fracaso de la medicinay no un fin al que
inevitablemente todos llegaremos.

Entiéndase, ademas, que en este escenario es dife-
rente aceptar que se realice una intervencion diag-
ndstica para obtener un alivio de un sintoma que
genera inconformidad. Asi seria diferente requerir
una radiografia de térax o una ecografia para de-
terminar presencia de liquido en cavidad toracica o
abdominal e indicar una toracentesis o paracente-
sis terapéutica en un paciente con prondstico vital
ominoso menor a 3 semanas, para disminuir dolor,
ahogo y malestar, que hacer estos mismos estudios
en un paciente cuyo deterioro y estado indican que
la fase de final de vida ya inicidé y que se espera
que su fallecimiento sea en las siguientes horas.
En el ultimo caso, la indicacion de este estudio no
esta centrada en el beneficio del paciente, sino en
el afan médico de “no dejar de hacer” o de “hacer
algo”, frente a la inminencia de la muerte. Esto, se
apuntala también en el imperativo tecnoldgico:
no es diferente a la afirmacion que todo lo téc-
nicamente posible es moralmente licito o incluso
mandatorio. Revertir esto es reclamar la practica
de una medicina centrada en la persona, en su dig-
nidad, que respete tanto la salud y la vida, como
la muerte.

Pérdida de autonomia al final de la
vida y la responsabilidad de auto

cuestionarse permanentemente en la
prdctica médica

Es importante resaltar que, en la fase de final de la
vida, la presencia de delirium terminal, sindrome
de alteracion de la atencion, y que compromete a
menudo el estado de conciencia y la capacidad de
autodeterminacion, es elevada, y se reporta hasta
en el 98% de los pacientes (Abarshi et al. 2011).
Esta condicion, se caracteriza por ser variable en
cuanto a la presentacion clinica y por definicion, de
caracter fluctuante. Su compromiso es tan diverso,
como la presencia de una leve alteracién de la ca-
pacidad para fijar la atencion, estados de marcada
ansiedad, inquietud y/o agitacion, a estados de ob-
nubilacion y estupor. Esta Ultima es la presentacién
mas frecuentemente asociada a la trayectoria de
final de vida en pacientes con enfermedades cro-
nicas progresivas ya en las ultimos dias u horas
de vida (Abarshi et al 2014). Estas alteraciones, de
manera consecuente, comprometeran en mayor o
menor grado la capacidad para tomar decisiones de
los pacientes, lo cual afectara la posibilidad de de-
cidir auténomamente sobre los manejos médicos,
entre ellos los estudios diagndsticos a los que de-
sean o no ser sometidos. Incluso cuando se cuenta
con documentos de voluntad anticipada, esto no
se ve impactado, ya que por lo general estos docu-
mentos se limitan a intervenciones terapéuticas in-
vasivas como ingreso a unidades de cuidado inten-
sivo, medidas invasivas de sostén de la vida como
intubacién orotraqueal o terapias de reemplazo
renal e intentos de reanimacion. Esta situacidn
deja con gran frecuencia las decisiones médicas,
incluyendo las que corresponden a la realizacidn
de estudios diagnosticos, en manos de familiares
o terceros. Frecuentemente son estos representan-
tes de los pacientes quiénes basados en la infor-
macion entregada por el equipo médico, deciden
qué manejos médicos se aceptan. De modo que
estas determinaciones estan influenciadas por la
informacion que se considera pertinente compartir
y la forma en que se presenta la misma (sesgos de
encuadre, de anclaje y de confirmacion). Por esta
razén, el manejo de los pacientes en el final de la
vida, situacién en la que con gran frecuencia el pa-
ciente ha perdido la capacidad de tomar decisiones
auténomas, obliga al médico a ser cuidadoso con la
informacion. Si no se han establecido previamente



planes anticipados de cuidado en los que se tengan
en cuenta los deseos y preferencias del paciente, el
médico debe considerar si esta dando sus indica-
ciones realmente en el mejor interés del paciente,
si ha considerado la fase de la enfermedad, su tra-
yectoria, las necesidades puntuales y el beneficio o
no de la intervencion. Asimismo si ha sopesado el
riesgo, el sufrimiento que puede acarrear, es decir
si ha evaluado si es prudente, proporcional y justo.
También es recomendable que el médico cuestione
incluso si esta actuando en automatico, movilizado
por sesgos cognitivos, por un imperativo tecnolé-
gico, atrapado por la regla del rescate u por otras
razones conscientes o inconscientes que lo alejan
de su promesa de “primero no hacer dano”.

Durante el cuidado clinico del paciente en el final
de la vida, en el centro de los conflictos que se
presentan entre los actores se encuentra la toma
de decisiones médicas. Por ello, como hemos vis-
to, se han hecho esfuerzos por determinar cuales
medidas son beneficiosas y en qué momento dejan
de serlo y pasan a generar dano potencial o real,
convirtiéndose en medidas no beneficiosas o no
proporcionales.

Pero esta discusion se ha centrado en las inter-
venciones terapéuticas, es decir, tratamientos mé-
dicos, ya sean medicamentosos, procedimientos y
soportes vitales invasivos y poco se ha escrito acer-
ca de los estudios diagnosticos. Como ya hemos es-
tablecido con respecto a este tipo de intervencio-
nes médicas, la definicion de futilidad raramente
se puede alcanzar, incluso si las intervenciones no
representan beneficio alguno para el paciente. Si
nos guiamos por la definicion estricta del término,
rara vez un estudio diagndstico pudiera considerar-
se futil, ya que al procesarse o realizarse un estudio
o técnica diagnostica, invariablemente se obtendra
un resultado. Pero no es asi con los estudios diag-
nésticos: siempre se lograria el objetivo técnico
propuesto al tomar y procesar un estudio diag-
noéstico, por ejemplo: se lograra evaluar la funcién
renal al tomar una muestra de sangre y medir los
niveles de creatinina sérica y de nitrégeno ureico,
0 se podra evaluar el componente parenquimatoso
pulmonar al realizar una radiografia de térax o una

tomografia. Adicionalmente son pocas las inter-
venciones diagnosticas en las que se evalua la res-
puesta fisioldgica del individuo, ya que, en su gran
mayoria, la pesquisa diagndstica busca establecer
el estado estructural y funcional de un érgano, sis-
tema o proceso y no el proceso mismo. Por lo tanto,
las intervenciones diagnosticas mayoritariamente
no podrian clasificarse como futiles desde esta
definicion estricta, sin embargo, si podrian consi-
derarse como medidas beneficiosas o no, es decir,
desde una definicion clinica de futilidad. Razén por
la cual hemos descartado el uso del término futil
para nuestro trabajo y preferimos clasificar estas
intervenciones de acuerdo a su beneficio o no para
el paciente en un momento especifico. De esta ma-
nera, lo relevante no seria, el resultado del estudio,
si no su impacto, el beneficio para el paciente en
lo que corresponde a los ajustes de los manejos,
es decir, como estas pruebas van a afectar por una
parte a las decisiones terapéuticas y por otra al
prondstico del paciente. Juzgar sobre la futilidad
de una intervencion diagnostica dependeria de si
su informacién modificaria o no el plan de manejo.
También dependeria del impacto de ese cambio en
el tratamiento sobre el bienestar, la calidad de vida
y/o la sobrevida del paciente, para determinar si es
beneficioso o no.

Adicionalmente, deberia evaluarse, el grado varia-
ble de sufrimiento y riesgo asociado a cada estudio
o0 técnica diagnodstica propuesta. Consideremos los
siguientes ejemplos:

e laincomodidad por el requerimiento de moni-
torizacion para el seguimiento de parametros
vitales,

e el malestar generado por la necesidad de uti-
lizar un catéter para toma de una muestra de
orina,

e la cuantificacion de liquidos o la ingesta de un
medio de contraste para un estudio imageno-
logico,

e el dolor por puncién por una glucometria,
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e latoma de estudios sanguineos, de gases arte-
riales o incluso de una biopsia,

e el dolor por movilizacion para la toma de una
radiografia o una imagen mas especializada en
pacientes fragiles con inmovilismo o incluso
con fracturas,

e el riesgo de infeccidn asociada a ciertos estu-
dios e incluso complicaciones severas como la
perforacion de 6rganos, frente a procedimien-
tos endoscopicos

e elriesgo de empeoramiento de una condicién
fisiologica ya comprometida, en el momento
de ordenar su realizacion.

Estos aspectos no son despreciables y como lo des-
cribimos pueden ir desde un sufrimiento o malestar
muy leve, a riesgo de complicaciones severasy gra-
ves que puedan conllevar incluso al aceleramiento
del proceso de morir. De esta manera, el evitarlos,
significaria estar actuando de manera prudente,
proporcional y justa. Se consolidaria entonces la
prudencia diagndstica que evitaria la obstinacion
diagnéstica.

La obstinacion diagndstica consiste entonces, en
una pesquisa diagnostica que no genera un bene-
ficio real para el paciente, y/o que se asocia a un
sufrimiento importante para este, o que acarrea un
costo fisico, emocional y/o moral para el paciente,
su familia y/o para el equipo médico que supera su
beneficio y por lo mismo, no justifica su uso. Para
evitarla el clinico deberia evaluar si determinado
estudio es o no prudente (prudencia diagnostica).
Para esto se tendria que considerar la indicacion
del estudio, el beneficio que se plantea derivado
de este resultado, el riesgo del procedimiento y el
monto de sufrimiento al que se debe someter el
paciente para tal fin. Resumiendo, tomar en cuenta
variables multiples que van mas alla de documen-
tar una condicién clinica, hacer seguimiento a ésta
o diagnosticar una enfermedad. En el contexto del
final de la vida, estas condiciones deberian estar
alineadas con los objetivos de cuidado y las prefe-
rencias y deseos del paciente aunque la expecta-

tiva razonable de que el resultado de las mismas,
pueda generar un cambio en la conducta médica
y el impacto sobre su familia y el equipo médico
tampoco deberian despreciarse. Solo asi los es-
tudios planteados en este contexto pudrian cum-
plir con el criterio de ser prudentes, beneficiosas
y/o proporcionados. En este sentido, vemos como
estas reflexiones previas a la toma de decisiones
frente a los estudios diagnésticos, encajan dentro
de los procesos de reorientacion, adecuacion o re-
direccionamiento del esfuerzo. Esta actitud no solo
seria terapéutica, sino médica, al entender que la
pesquisa diagnostica es una parte intrinseca del
cuidado médico en nuestros dias y que no se puede
considerar o mejorar lo que se obvia ni lo que no
se nombra. Si queremos hacer mejor el trabajo del
cuidado médico al final de la vida, no es justo, ni
bueno, continuar excluyendo los estudios diagnos-
ticos de estos procesos de evaluacidn y ajuste. Por
eso es que debemos hablar de una adecuacién del
esfuerzo médico o reorientacion del esfuerzo mé-
dico, que refleja esta reflexion mas comprehensiva.

Habiendo revisado como todos estos conceptos se
interrelacionan e impactan sobre la forma en como
se cuida del moribundo y exponiendo la importan-
cia de considerar la evaluacién del beneficio de
las intervenciones diagndsticas al final de la vida,
para evitar la obstinacion diagnostica, debe indivi-
dualizarse este proceso considerando aspectos de
cada caso de manera sistematica. Para actuar con
prudencia diagnostica habra que comenzar por el
establecimiento preferiblemente objetivo del pro-
nostico del paciente, el reconocimiento de si es po-
sible la inminencia del fallecimiento, la evaluacién
del beneficio de las intervenciones diagndsticas
propuestas y los posibles factores que influyen la
toma de la decision clinica.

A continuacioén, revisaré una serie de casos, para
ilustrar el proceso y en lo posible mostrar el be-
neficio de hacer este analisis, frente a los puntos
de tensidon moral que se pueden presentar en el
cuidado de estos pacientes y sus familias.

e L)

Revision y analisis de casos



Detallaré algunos de los casos clinicos que me
generaron estrés moral’ y que motivaron la reali-
zacion de este trabajo. Son casos complejos, que,
aunque singulares, hablan de situaciones que con
frecuencia se presentan en hospitales, y que pue-
den generar, en diferentes momentos, tensién mo-
ral. ELl objetivo de analisis es senalar la situacién
que genera o no tensién moral, al considerar la
pesquisa diagndstica. Estos casos son apartes de
mi diario de campo durante mis funciones como
psiquiatra de enlace de instituciones hospitalarias
de alta complejidad. Se tomaron precauciones para
anonimizar® y proteger las identidades de los pa-
cientes y las de sus familias. Sin embargo, conside-
ro extremadamente importante mantener algunas
de las conversaciones que se tuvieron con los pa-
cientes, sus familias y el equipo médico de manera
textual, para poder realmente captar el aspecto
humano de estas situaciones de alta complejidad
y Unicas. Estas situaciones se muestran entre co-
millas. Se presentara inicialmente un resumen del
caso, senalandose con subrayado la postura de las
diferentes partes interesadas, seguido de la des-
cripcion del problema ético clinico o asunto gene-
rador de tension moral con respecto a la pesquisa
diagnéstica, y finalizando, se realizara un analisis
basandonos en los conceptos y las categorias antes
expuestas, que también seran senaladas con sub-
rayado.

Juliana es una paciente de 26 anos quien ingresa a
hospitalizaciéon en una unidad oncoldgica por es-
tado de deshidratacidén bicitopenia y emaciacion,
ademas con anorexia secundaria a sindrome pi-
lorico, con postracion en cama desde hace 2 se-
manas y muy mal control del dolor. Residié hasta
hace un par de meses en otro pais al cual viajo para
completar estudios de posgrado, en donde conocié
al que es su esposo y se casd hace menos de un

ano y regresd para atencién de su salud, ya que
en los ultimos 6 meses perdié 15 kg. de manera
no intencionada. Su dolor persistia y en su lugar
de residencia tuvo dificultades con el acceso al sis-
tema de salud. En el momento del ingreso se do-
cument6é compromiso peritoneal compatible con
carcinomatosis peritoneal, hepatico y pulmonar
secundario y un importante estado de desnutricion
(caquexia). Juliana entendia que su patologia esta
extremadamente avanzada y que seria la causa de
su muerte. Manifestaba deseos de poder detener
su sufrimiento, en especial controlando el dolor y
poder ir a casa: “que ya no me anden chuzando,
que me pongan algo para el dolor y poder irme a
la casa. A mi saber de donde es mi cancer no me
interesa, eso no va a cambiar nada”. Su grupo fami-
liar compuesto por padres, hermanas y esposo, la
acompand permanentemente durante su estancia.
Las hermanas eran insistentes en que se sometiera
a “todos” los estudios y tratamientos, ya que alber-
gaban la esperanza de que gracias a esto Juliana
recuperaria por completo su salud, “cuando se sepa
qué cancer es, se va a poder hacer un tratamiento,
con eso ella se va a recuperar, no se puede rendir,
hay que hacer todos los estudios. Ella a veces llora,
que no quiere seguir aca, que la llevemos para la
casa, pero nosotros le decimos que hay que con-
fiar en Dios, que si los doctores dicen que hay que
hacer estos estudios o los tratamientos, eso es lo
que debemos hacer”. Encontraban alivio, en saber
que “estan haciendo todo lo que corresponde, por-
que Dios no nos abandonara y nos va a sacar de
esta”. Dentro del estudio de su patologia fue so-
metida a dos biopsias gastricas, la primera incon-
clusa y la segunda con resultados no concluyentes,
por lo cual se estaba estudiando la posibilidad de
un tercer estudio por parte del equipo de oncolo-
gia, quienes plantean realizacion de laparoscopia
exploratoria y toma de muestras de tejido sospe-
choso para realizar diagnostico histopatologico.
Durante la estancia desarrollé sintomas sugestivos

8 Como estrés moral hago referencia al estado psicolégico, con un componente cognitivo disonante, asociado a un malestar
emocional, (ansiedad, angustia e inquietud) derivada de la imposibilidad de cumplir con lo que se cree es obligaciéon moral
en el manejo de estos casos. Ese malestar que genera el sentir que no se esta actuando de manera correcta infringiendo o

permitiendo que se lleve a cabo una accion deletérea.

9 Técnica de manejo de datos que elimina o modifica los datos personales identificables para obtener datos anénimos que no

se pueden asociar con ninguna persona.
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de una obstruccién intestinal y por tal razén se sus-
pendié la via oral y se indicd manejo médico, que
incluia el paso de una sonda nasogastrica a drena-
je. Esto le gener6 gran malestar y medicamentos
para promover el transito intestinal y disminuir las
secreciones e inflamacion local. Era claro, que no
habia opcién de manejo quirdrgico dado el gran
compromiso metastasico abdominal generalizado.
En ese momento Juliana, considera que perdi6 “lo
unico” que le daba algo de alivio y era la posibi-
lidad de consumir alimentos que disfrutaba. De
manera insistente expresaba deseos de no estar
despierta para no sentir el dolor, ni “ver como mi
cuerpo termina de desaparecer”. Gritaba y lloraba
constantemente, pidiendo rescates de analgésicos
que aliviaran su dolor. Se encontraba pendiente
la realizacion de la laparoscopia para toma de la
biopsia “porque por el comportamiento tumoral es
extremadamente probable que el tumor primario
sea gastrico” y era sometida diariamente a control
de electrolitos séricos, hemogramay de funcion re-
nal entre otros estudios sanguineos “para evaluar y
corregir posibles alteraciones a este nivel”. Aunque
Juliana contemplaba no aceptar mas tratamientos
y estudios, al escuchar la postura de sus hermanas,
decidia “hacerles caso” y continuar con las indica-
ciones médicas que se habian planteado. Para este
momento Juliana, estaba postrada en cama, no re-
cibia alimentos y requeria asistencia para todas sus
actividades diarias (ECOG 4).

Oncologia, manifiesta de manera tajante que en
caso de que pudiera administrarse algun manejo
por su servicio, este seria con caracter exclusiva-
mente paliativo y que en el estado actual de la pa-
ciente esto no era una posibilidad. Con respecto a
los estudios manifestaban “pero si hay que seguir
con los estudios, porque como le vamos a decir a
la familia cuando se muera, que no sabemos qué
la mato”. Sin embargo era claro también para ellos
que se trataba de una patologia oncoldgica en es-
tadio terminal con primario desconocido, situacion
clinica frecuente.

Al intensificarse sus sintomas y no lograrse control
de sintomas, fue valorada nuevamente por cuida-
dos paliativos quienes ajustan medicamentos, ini-
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ciandose sedacion paliativa en las ultimas doce ho-
ras de vida. El ultimo estudio diagnostico se realizo
16 horas antes del fallecimiento, consistié en un
examen de quimica sanguinea para el cual se re-
quirid realizar tres punciones, ya que “no se encon-
traban venas”. La familia no aceptd el proceso de
fin de vida de Juliana, preguntando constantemen-
te incluso en los ultimos dias y horas cuando vol-
veria a despertarse y como la estabamos alimen-
tando “porque eso si la va a matar: el hambre”, e
incluso preguntaban si la semana siguiente podria
hacerse el estudio que estaba pendiente (endosco-
pia). Sin embargo, en el momento del fallecimiento
se mostraron tristes pero tranquilos, “porque Dios
determind que era su momento”.

Durante la estancia algunos miembros del equipo
expresaron tension moral con respecto al caso, ex-
presando - “;hasta cuando van a seguir martirizan-
do a la paciente?”, o “ella realmente no quiere eso,
ella quiere parar pero no es capaz de decirle que
no a la familia, que la esta presionando y eso no
puede ser una decision libre”, “yo ya no quiero ni
entrar a la habitacion, ella esta en los huesos, grita
y llora. Tener que entrar a tomarle un examen que
sé que me va a tocar pincharla varias veces, eso
es muy dificil, también he tenido que salir a llorar
después de verla como sufre, cémo la estamos ha-
ciendo sufrir” y finalmente tras el fallecimiento “le
doy gracias a Dios que se haya apiadado de ella 'y
ya se la llevo”.

El segundo caso es el de Francisca, paciente de 94
anos, sobreviviente de osteosarcoma el cual requi-
ri6 manejo ablativo con amputacién supracondilea
de miembro inferior izquierdo hace 8 anos. Fue
hospitalizada por dolor en miembro inferior dere-
cho en relacién a masa local que fue caracterizada
como nueva lesidn neoplasica y se indicd nueva
amputacion. Segun informé el equipo médico la
paciente era independiente para sus actividades
basicas e instrumentales y manifestd reiterativa-
mente su deseo de ser llevada a cirugia, “porque
decia que queria seguir pasando tiempo con su fa-



milia y que, si la amputacion le permitia vivir mas,
pues que eso era lo que se tenia que hacer”. Esto
permitia inferir una capacidad preservada para la
toma de decisiones en ese momento. Durante el
procedimiento present6 gran deterioro que condi-
ciond inicio de soporte vasoactivo e indicé paso a
cuidado intensivo en donde se continu6 soporte vi-
tal invasivo. La conoci en el posoperatorio mediato,
cuando presentaba delirium hipoactivo. La pacien-
te requeria aun de soporte ventilatorio invasivo y
vasoactivos para poder sostener presiones arte-
riales. Su familia era clara, en manifestar que ella
no deseaba estar “invadida, ni conectada a todos
estos aparatos”, pero manifiestan que no sabian
qué hacer, puesto que no se esperaban estos resul-
tados tras la cirugia “pensabamos que pronto iba
a estar en el piso y luego en casa”. A medida que
transcurren los dias el grupo de enfermeria y de
especialistas de cuidado intensivo se cuestionaban
acerca del beneficio de mantener los soportes, que,
aunque mantenian estables sus constantes vitales,
no impresionaban ser algo bueno “;hasta cuando
vamos a tenerla asi?, jpara qué?”. En “paraclinicos
de rutina” se evidencio leucopenia importante y su
temperatura descendid. Se consider6 cursaba con
respuesta inflamatoria sistémica y el grupo quirar-
gico sospechaba de isquemia mesentérica como
causal del deterioro “por bajo gasto” y plantearon
la realizacién de una colonoscopia para clarificar
esto y “determinar plan de manejo”.

Se realiz6 una la intervencidn con la familia, quie-
nes no se habian separado de la paciente desde su
ingreso, por parte de psiquiatria de enlace. En esta
se trabajo en empoderarlos como voceros de los
derechos, preferencias y deseos de Francisca, ya
que eran ellos quienes mejor conocian a la pacien-
te y no existia una voluntad anticipada. Estos so-
licitan al equipo médico suspender estudios diag-
nésticos y optimizar manejo de control de sintomas
de la paciente, tras lo cual y al establecer el manejo
que recibia como techo terapéutico, la paciente fa-
llece en compania de algunos de sus familiares 6
horas mas tarde.

Intervenciones diagndsticas a considerar y proble-
ma ético clinico: En este caso la decision que ge-
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nera tension se deriva de someter a una paciente
con muy pobre pronoéstico y reserva a un procedi-
miento invasivo (colonoscopia) Esto es a sabiendas
de que la intervencidn requiere una preparacién
que genera inconformidad considerable y puede
descompensar hemodinamicamente a la paciente,
e incluso acelerar el proceso de fallecimiento. Pero
ademas sabiendo que su resultado no cambiara la
conducta, ya que teniendo en cuenta el estado de
la paciente no era candidata a manejo quirurgico.

Analisis: En este caso, aunque previamente con muy
leve dependencia, y aunque si bien, fue al parecer
una decision autonoma y libre de la paciente la de
ser sometida a la cirugia, su baja reserva cardiovas-
cular y funcional, la Llevo a un fallo para prosperar,
con un estado de choque sostenido. Esto condicio-
no un declive progresivo, catastréfico y potencial-
mente irreversible, dentro de una trayectoria de
final de vida. Con una pregunta sorpresa positiva y
un PPS de 10%. En este contexto es probable que
ni los soportes vitales invasivos, ni los estudios
diagnosticos fueran beneficiosos, tanto los paracli-
nicos descritos como rutinarios, ni mucho menos
la colonoscopia. Es probable que en el estado de
la paciente no tolerara la preparacion, el aumento
del gasto fecal pudo incluso empeorar su precario
estado hemodinamico y aunque se confirmara la
isquemia mesentérica, esta seria una complicacién
del choque. La evidencia era que el estado clinico
de la paciente se habia continuado deteriorando y
no existiria posibilidad de tratamiento, ya que en
su estado no es posible llevarla a cirugia. Esto pro-
bablemente, también hubiera acelerado su falleci-
miento. Considero que este estudio no era benefi-
cioso, ni prudente. Dentro de los factores que influ-
yeron sobre esta obstinacidn diagnoéstica considero
el imperativo tecnologico y la regla del rescate: al
contar como posibles y disponibles los estudios se
indicaron. También el hecho de querer tratar y co-
rregir las complicaciones del manejo inicialmente
propuesto y evitar el inminente fallecimiento. Es
probable que se presentara también influencia del
sesgo de encuadre al presentar la informacion pre-
viamente, lo cual pudo dificultar a que la familia
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tomara decisiones que respetaran los deseos de la
paciente.

Renata, era una paciente de 63 anos con cancer de
mama diagnosticado hace 4 anos. Se logré control
de la enfermedad por tres anos, presentando recai-
da hace un ano al identificarse las lesiones pulmo-
nares ahora con compromiso metastasico pulmo-
nar, poliostotico y también en cerebro. Casada hace
40 anos, catolica, psicéloga de profesion, no tenia
hijos, pero si una mascota de 8 anos, su perrita “que
es la adoracion de la casa”. Desde hacia un par de
anos no trabajaba formalmente, seguia activa e in-
volucrada en su comunidad donde participaba en
varias iniciativas de apoyo a madres de bajos recur-
sos; disfrutaba viajar con su esposo, en vacaciones
prolongadas, y pasar tiempo con sus hermanas y
sus sobrinas. Recibia manejo con quimioterapia y
radioterapia paliativas logrando reduccién impor-
tante de la carga sintomatica que estaba predomi-
nantemente asociada a dolor, alteraciones visuales
y compromiso de la marcha. Presentaba una limi-
tacién funcional leve para actividades de cierta
complejidad como el conducir o caminar grandes
distancias, pero logré incluso realizar un viaje al
exterior por cerca de 20 dias, en compania de sus
hermanas. Ingresé al hospital por tos y disnea, sin
fiebre u otra sintomatologia asociada, con requeri-
miento de soporte de oxigeno a bajo flujo lo cual
limitd un poco mas su movilidad. Su tratante so-
licitd una tomografia de térax de alta resolucion
para descartar que los sintomas se debieran a un
tromboembolismo pulmonar, asi como tomas de
muestra en sangre para descartar proceso infeccio-
so asociado, verificacién de funcion renal, tiempos
de coagulaciéon, Dimero D y toma de gases arteria-
les. Fue valorada por nuestro servicio por sintomas
depresivos asociados a la progresion de la enfer-
medad y aunque no se encontrd patologia formal
del afecto, se inici6 apoyo psicoterapéutico. Se la
asistio en el diligenciamiento de sus voluntades
anticipadas que incluian la solicitud de no inicio de
soportes vitales invasivos, paso a unidad de cuida-
do intensivos, no intentos de reanimacion cerebro

cardio pulmonar y la solicitud de acceder al dere-
cho a morir con dignidad por medio de eutanasia
en caso de amaurosis bilateral, dolor intenso que
no pueda ser tratado con métodos convencionales
y/o pérdida de su capacidad de autodeterminarse.
Esto se realizéd en conocimiento pleno de sus fa-
miliares, que expresaban algo de conflicto al res-
pecto por sus creencias religiosas, pero que fueron
claros en apoyar las determinaciones de Renata,
“porque es ella quien sufre y aunque sabemos que
Dios va a obrar un milagro, no podemos ser egois-
tas”. En dicha oportunidad, Renata, expresé tam-
bién su deseo de no permanecer en el hospital y
regresar a casa “tan pronto como sea posible”, para
poder estar rodeada de su familia y en especial de
su mascota. Al explicarse a Renata la indicacién de
los estudios y la probable necesidad de manejo,
aunque sea por corto tiempo intramural, manifies-
ta estar de acuerdo con los estudios y tratamientos
indicados, si le permiten regresar a casa y no gene-
ran sufrimiento adicional significativo.

Intervenciones diagnosticas para considerar y/o
problema ético clinico: En este caso, se esta con-
siderando la realizacién de estudios con bajo po-
tencial invasivo que permitira la confirmacion de
un diagnostico que se considera potencialmente
reversible y cuyo manejo es viable y de baja com-
plejidad al poder iniciarse en hospitalizaciéon y con-
tinuarse en su domicilio, situacion que no genero
tensién moral.

Analisis: Dado que en el momento de la consulta
no hay ninguna sintomatologia que indique que la
paciente se encuentre en el final de la vida, con
un PPS de 60%, los estudios diagndsticos indicados
se asocian con muy bajo sufrimiento (dolor deri-
vado de la puncion y de la posicion en la mesa de
tomografia) y el riesgo es bajo (infeccion del sitio
de puncion o hematoma local) y de confirmarse
el diagnostico de tromboembolismo o infeccion,
se podran iniciar manejos que permitan el control
completo de los sintomas y el retorno a casa. Por
esta razon se considera que se actué con prudencia
diagndstica. Dentro de los aspectos que influen-
ciaron este actuar encontramos la comunicacion
abierta, honesta y clara que permitié alinear los



deseos de la paciente con los objetivos terapéu-
ticos, al haberse evaluado el riesgo beneficio de
este. Se consideraria entonces que en este caso los
estudios diagnosticos fueron prudentes e incluso
beneficiosos y no hubo obstinacién diagndstica.

Pedro era un paciente de 57 anos con antecedente
de adenocarcinoma de colon desde hace 6 anos,
quien recibié manejo completo con aparente re-
misién de la enfermedad tras hemicolectomia, ra-
dioterapia y quimioterapia. Documentandose hace
6 meses recaida de la enfermedad en contexto
de obstruccion intestinal, que fue manejada con
ileostomia, lo cual fue una medida paliativa dado
el alto riesgo de nuevas obstrucciones con la pro-
gresion de la enfermedad. Ingresé a la hospitaliza-
cién cursando con un sindrome confusional agudo,
con marcada inquietud y fluctuacién del estado de
conciencia, ademas de dolor y disnea importantes.
Se realizaron estudios iniciales que documentaron
carcinomatosis peritoneal, compromiso hepatico
difuso y multiple por enfermedad metastasica, as-
citis maligna e imagenes sugestivas de metastasis
pulmonares, con derrame pleural el cual se con-
ceptua también con alta probabilidad de etiologia
maligna.

Desde su ingreso estuvo en el servicio de urgen-
cias por no disponibilidad de camas para el tras-
lado, confuso, inquieto y con delirium persistente,
sin agitacion. Se hace interconsulta al cuarto dia
de estancia, cuando habia presentado ademas fie-
bre y se habia iniciado antibioticoterapia de amplio
espectro. En ese momento se estaba corrigiendo
con vitamina K una coagulopatia detectada en
tiempos de coagulacion para poder ser llevado a
toracentesis diagnostica y terapéutica indicada por
el servicio de medicina interna. Durante la estan-
cia se tomaron en total 14 muestras sanguineas
en diferentes momentos, se realiz6 radiografia de
torax, ecografia abdominal, tomografia de craneo
y toracoabdominal bajo sedacién. En el momento
de nuestra valoracion y al identificar delirium ter-
minal, en paciente con encefalopatia multifactorial
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(hipdxica, hepatica e infecciosa), con marcada in-
quietud y disnea, se decide iniciar sedacion inter-
mitente y suspender estudios. En este caso, el pa-
ciente por su estado confusional no logr6 expresar
sus deseos claramente, sin embargo, al plantearle
la posibilidad de recibir un manejo que le permi-
tiera sentirse “menos ahogado y mas tranquilo”,
aunque esto implicara estar algo “mas dormido”,
lo acepto al igual que su familia: “si doctora, me
quiero sentir menos ahogado”. Asi mismo, tanto el
paciente como la familia estuvieron de acuerdo en
suspender estudios, incluyendo glucometrias las
cuales estaban realizando 4 veces al dia, ya que
llevaba 6 dias con ingesta minima de alimentos.
El médico internista a cargo, manifiestd al inter-
consultarnos “doctora, yo lo veo muy inquieto, no
sé si se pueda hacer esa toracentesis si sigue asi y
es para ayudarlo a que respire mejor”, el cirujano
del equipo de soporte nutricional al ser informado
que se reorientaria el manejo indicandose sedacion
intermitente y de acuerdo a evolucion sedacion pa-
liativa, dijo: “yo le inicie soporte nutricional porque
medicina interna insistia en que necesitaba optimi-
zarle su estado para poder llevarlo a unos estudios,
pero estoy de acuerdo con reorientar y suspender
ese soporte”. Tras dosis inicial de midazolam, el pa-
ciente se mostr6 mucho mas tranquilo y comodo,
conciliando el sueno y alcanzando una sedacion li-
gera. En este momento, enfermeria se muestra muy
apesadumbrada, con llanto dentro del equipo “por-
que eso significa que él esta muy mal y ya de esta
no va a salir y no queremos, uno se encarina con los
pacientes, Pedro es un muy buen hombre, ama a su
esposa, a su hijo y no queremos que se muera, no
sera que mejor le hacemos los tiempos de coagula-
cidon de control y si salen bien, al drenarle él pueda
respirar mejor y salga de esta”. Fue valorado un par
de horas mas tarde por cuidados paliativos, quien
indica sedacion paliativa al encontrarlo aun con
disnea e inquietud y el paciente fallece 9 horas mas
tarde de manera pacifica, rodeado por su esposa y
su hijo y habiendo recibido apoyo espiritual por su
lider religioso y otras visitas familiares de acuerdo
a los deseos de la familia. Durante esas ultimas ho-
ras sin embargo y a pesar de estar ampliamente in-
formados, los familiares oscilaban entre saber que
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el tiempo que tenian con el paciente era muy corto,
a solicitar tratamientos, preguntar por alternativas
terapéuticas y estudios que se habian planteado
previamente “porque, aunque ya nos han explicado
Dios es muy grande y él tiene la ultima palabra y
Pedro ha salido de otras mas dificiles y vamos a
poder estar en la casa juntos”.

Intervenciones diagnosticas para considerar y/o
problema ético clinico: EL estrés moral en este caso
se deriva en este caso en que debido al precario
estado del paciente y su grave deterioro requeria
de tratamientos para poder ser llevado a procedi-
mientos diagndsticos, Llos cuales en si mismos, en
dicho momento, no representaban un beneficio,
dada la inminencia de fallecimiento. La realizacion
de la toracentesis, asi como la de otros estudios
diagnésticos no muestra beneficio e incluso los
tratamientos que se implementaron para poder ser
llevado a dichos examenes estaban prolongando el
proceso de fallecimiento y su sufrimiento.

Analisis: En este caso, considero que, si bien en el
momento del ingreso muchos o todos los estudios
realizados pudieron estar indicados, ya que permi-
tieron identificacion de causas de descompensa-
cién potencialmente reversibles y por lo tanto eran
prudentes y proporcionales. De ser ese el caso, se
hubieran establecido terapias que permitieran el
restablecimiento de su salud, sin embargo, pre-
sentaba desde su ingreso multiples signos de un
estadio de final de vida, con una respuesta positiva
y un PPS de 10% e incluso signos de inminencia
de fallecimiento. Esto se tuvo en consideracion,
en especial cuando se trataba de estudios invasi-
vos y que requieren medidas de soporte para su
realizaciéon y cuyo resultado no habria impactado
sobre la conducta médica, ni sobre el prondstico
(ya recibia antibioticoterapia). Con o sin resultados,
el paciente inevitablemente falleceria, ya que las
causas de deterioro no impresionaban ser rever-
sibles (no respuesta al manejo y mayor deterioro),
sino derivadas de la progresién de la enfermedad
y de hecho conllevaron a un deterioro acelerado,
catastroéfico e irreversible. Esta evaluacion llega a
considerar que no fue beneficioso la realizacion de
estudios diagnosticos en este contexto y su realiza-

cién conllevé a un mayor sufrimiento, derivado de
los mismo procedimientos. Asimismo contribuyo a
la no reorientacion oportuna del esfuerzo médico,
que permitiera al paciente y a su familia contar
con manejo temprano de los sintomas y un final
de vida mas tranquilo y pacifico y no generar falsas
expectativas que tal vez dificultaron este proce-
so tanto para ellos como para el equipo médico.
Entre los factores que pudieran haber influencia-
do en la toma de estas decisiones, podrian estar
la rotacidén de los especialistas del servicio, ya que
en el servicio de urgencias se realizan turnos de
12 a 24 horas, lo cual pudo interferir en la toma
de decisiones, en especial en lo que a reorientar
el manejo de un paciente se refiere, ya que conlle-
va conversaciones complejas y un conocimiento a
profundidad del caso. Asi mismo, hay una influen-
cia del imperativo tecnoldgico, al estar disponible
estos estudios y al ser lo habitual ordenarlos frente
a los sintomas. En este caso cuidado paliativo va-
lora incluso al paciente después que psiquiatria, y
esto es una muestra de que el manejo temprano
por parte de este servicio hubiera podido permitir
una evaluacidén oportuna y adecuada del paciente
y sus necesidades.

Norma era una paciente de 63 anos, separada, que
residia con su hijo y su mama que sufre una disca-
pacidad cognitiva. Ingresé al servicio de urgencias
en muy mal estado general, emaciada, palida e ic-
térica, cursando con sindrome confusional agudo
(delirium) hipoactivo, disnea severa y dolor mal
controlado. Todo esto en contexto de una patologia
pulmonar oncolégica avanzada (adenocarcinoma
de pulmén estadio V). Se habia ajustado reciente-
mente manejo analgésico por pobre control de este
sintoma. Se tiene en cuenta que el deterioro pre-
sentado podria estar en relacion al cruce del punto
de inflexion en una trayectoria de declive progresi-
vo y acelerado, identificandose de manera tempra-
na la probable inminencia de fallecimiento. Se in-
terconsulta a cuidado paliativo y a nuestro servicio
para optimizar manejo en la fase de final de vida
y apoyo a la familia. Sin embargo, se solicita por



parte de su tratante: tomografia de craneo simple,
estudios para descartar infecciones (uroanalisis, re-
actantes de fase aguda) y descompensaciones me-
tabdlicas (electrolitos y funcion renal). Para la toma
de estos estudios se requeria movilizacion a centro
de imagenologia, restriccidn fisica y posiblemente
sedacidon por anestesiologia, puncidén venosa para
extraccién de muestras sanguineas y paso de son-
da vesical para la recoleccién de orina, ya que la
fluctuacién del estado de conciencia secundaria al
delirium impedian que la paciente pudiera colabo-
rar con los procedimientos y estos se asociaban a
malestar y dolor. Cuidados paliativos consideré pa-
ciente en fase de fin de vida y redireccion6 manejo
terapéutico, a cuidado paliativo activo, centrado en
el control de sintomas y disminucién de sufrimien-
to. Inicié asi sedacion paliativa y cancel6 estudios
diagnésticos, pero en dicho momento ya se habian
recolectado muestras de orina y de sangre, solo lo-
grandose suspender imagen cerebral. Tras nuestra
valoracidn se suspende también toma de signos vi-
tales. Al dia siguiente de su ingreso y con reporte
de paraclinicos de ingreso que no reportan altera-
ciones significativas, cuidado paliativo que quedd
a cargo de la paciente, solicité funcién hepatica y
nuevo hemograma, electrolitos y funcion renal por
lo cual se requiere una nueva puncién venosa. La
paciente fallece cerca de diez horas después de
esta valoracion.

Ingresa en compania de su hijo quien, como la pa-
ciente, estaban ampliamente enterados de su con-
dicion clinica y manifiesta abiertamente el deseo
de controlar los sintomas que generaran sufrimien-
to: “que mi mama no sufra”. La paciente, dado el
compromiso de su estado de conciencia, no logré
expresar sus deseos y no se contaba con un docu-
mento de voluntad anticipada. Como preocupacién
adicional su hijo manifesté temor de comunicar
la noticia del préximo fallecimiento de su madre
a su abuela. El equipo médico estuvo de acuerdo
en la evaluacion del grave estado de salud de la
paciente y el riesgo inminente de fallecimiento
desde su ingreso, sin embargo, tanto al ingreso por
emergencias, como por el especialista tratante en
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cuidado paliativo solicitaron estudios diagnésticos
medianamente invasivos.

Intervenciones diagnosticas para considerar y/o
problema ético clinico: El generador de mayor ten-
sidn moral, se presenta al considerar que pese a
la evidencia clinica que indicaba que la paciente
se encontraba en fase de final de vida, ante unos
estudios diagndsticos iniciales que no mostraron
alteraciones, se persiguio la busqueda de una “cau-
sa” paraclinica de su deterioro lo que implico sufri-
miento asociado a la toma de estos estudios.

Analisis: En este caso, la paciente cursaba con va-
rios signos de inminencia de fallecimiento, con
un PPS de 10% y una pregunta sorpresa positiva.
Aunque los estudios diagndsticos iniciales pudie-
ran no ser beneficiosos, si se consideraba que no
cambiarian el desenlace fatal, eran prudentes al
intentar evaluar causas potencialmente reversibles
del deterioro, de manera no invasiva. Sin embargo,
al no encontrarse una causa especifica y teniendo
ya un diagndstico clinico de final de vida, tal vez
los segundos estudios no fueron ni beneficiosos,
ni prudentes, teniendo en cuenta el deterioro sos-
tenido y la inminencia de fallecimiento. Se entra,
con esta conducta en obstinacion diagnédstica. Tal
vez hubiera sido de mayor beneficio para la pacien-
te la readecuacion del esfuerzo médico de manera
temprana. Como factores contribuyentes, conside-
ro que el deterioro agudo y severo pudo haber pre-
cipitado la activacién de la regla del rescate y el
imperativo tecnologico.

Algunas reflexiones respecto a

los estudios diagnésticos al
final de la vida

Dentro de las dificultades relacionadas con el ma-
nejo del paciente a final de la vida, se encuentran
la dificultad para hacer un prondstico certero y
confiable por parte del equipo médico, asi como la
falta de entrenamiento para hacer esto, como para
reconocer la inminencia de fallecimiento. También
nos encontramos con las ambigliedades frente a
las definiciones o multiples descripciones para
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describir un mismo término como final de vida o fu-
tilidad, que impide que se pueda hablar “un mismo
idioma” entre todos los actores y que por lo mismo
puede llevar a dificultades dentro del equipo mé-
dico y en el planteamiento de las conductas mas
apropiadas y justas.

En nuestra revisién se encontraron multiples de-
finiciones respecto de lo que se considera final de
vida, variando ampliamente los diferentes concep-
tos al respecto. Algo similar a lo que ocurre cuando
se intenta definir futilidad, termino con multiples
acepciones que van desde escalas de caracter pu-
ramente cuantitativo, a formulaciones de caracter
cualitativo, derivadas del beneficio obtenido por el
paciente de determinada intervencion.

Como lo hemos expuesto, la definicion operativa
de final de vida se estableci6 como las horas o
dias, hasta las ultimas tres semanas que preceden
la muerte inminente, tiempo en el cual las funcio-
nes fisioldgicas del individuo se deterioran hasta
el fallecimiento. Nuestra busqueda también pone
de manifiesto que si bien definir el final de la vida
es un proceso complejo, asi como lo es reconocer
o diagnosticar esta fase, resulta de extrema im-
portancia la familiarizacién con las trayectorias de
declive al final de la vida y el reconocimiento del
punto de inflexion. Ambos posibilitan adecuar los
manejos requeridos a las necesidades especiales
de los pacientes y las familias que atraviesan esta
etapa, evaluando activamente los deseos y prefe-
rencias del paciente y su red de apoyo, mas alla de
las medidas invasivas de soporte vital.

Durante este proceso, sin embargo, ineludible-
mente entran en juego aspectos conscientes y
otros como los sesgos inconscientes, que influyen
la manera en que se plantean los problemas y las
posibles vias de actuacion. Por lo mismo estos in-
fluenciaran sobre la toma de decisiones por parte
de los pacientes o sus subrogados, quienes a su vez
estan sujetos a influencias internas y externas que
entran en juego al momento de aceptar o rechazar
una indicacién médica.

Este trabajo deja manifiesta, la escasa evaluacion,
revision y reflexion acerca de los estudios diagnos-
ticos al final de la vida. También sobre su pertinen-
cia 'y en qué casos pueden ser o0 no intervenciones
prudentes y/o beneficiosas. Y asimismo, cémo esto
deberia ser considerado en la evaluacién del ma-
nejo médico como parte fundamental de la bue-
na practica médica que garantice los derechos del
paciente, su bienestar y el trato digno y justo del
mismo y su familia en proceso de fallecimiento.

En la practica clinica los estudios diagnosticos
poco invasivos (monitoreo de signos vitales, toma
de imagenes y estudios sanguineos, en su mayoria),
se deciden unilateralmente. De hecho son parte
de las intervenciones que se incluyen dentro del
consentimiento presunto en la atencién médica al
aceptar una hospitalizacién, como lo es por ejem-
plo, la administracién de medicamentos o el pro-
cedimiento por el cual se realiza una venopuncién
para garantizar un acceso venoso, la recoleccion de
una muestra sanguinea, entre otros. Se presume,
por lo tanto, que hay una autorizacion para la rea-
lizacidn de una intervencion diagndstica, la cual se
llevara a cabo, excepto si

el paciente o su subrogado rechaza directamente
la misma. Este no es el caso de los estudios diag-
ndsticos mas invasivos como lo son procedimien-
tos endoscdpicos o quirurgicos. Estos se solicitan
y realizan con una frecuencia mucho menor y que
dados riesgos mayores, requieren un consenti-
miento informado adicional. Sin embargo, por un
lado la relacidon médico-paciente se halla enmar-
cada dentro de una estructura jerarquica, donde el
médico es el sujeto del supuesto saber (dueno del
conocimiento). Por otro, esta parte de la practica
clinica, es aun incipiente dentro de los modelos de
toma de decisiones compartidas ya que estas indi-
caciones generalmente son propuestas como uni-
cas alternativas de diagndstico, cuya realizacion se
sustenta con énfasis en el objetivo del estudio y no
en el beneficio de este para el paciente. Esto hace
que, habitualmente, sean aceptadas por los pacien-
tes y sus familias: mandatorios dentro del manejo
médico. Esto ultimo representa un conflicto ético
adicional, ya que no solo afecta la autonomia del



paciente sino lo que es justo, desde el punto de vis-
ta de la justicia distributiva. La cuestion se agrava
si agregamos a esta discusion,

e el costo para el sistema de seguridad de la
realizacidn y procesamiento de intervenciones
que no generaran beneficios

e que requerirlos evita que otros pacientes pue-
dan acceder oportunamente a los mismos ser-
vicios

e que el recurso publico se afecte, evitando que
estos dineros puedan redireccionarse a areas
en que representen un bien mayor para la ma-
yoria.

Considero que esto se debe en gran medida a la
rutinizacion del uso de estudios diagnosticos en la
practica médica lo que lleva a que no se cuestione
su uso de manera regular dentro del cuidado que
se ofrece a los pacientes. Esta rutinizacidn, incluye
el desarrollo de rituales frente a los estudios diag-
nosticos. Este paso a paso que se desarrolla frente
a los estudios, logra el retiro de la extraneza, re-
emplazandola con certeza. Vas al médico o estas
hospitalizado y el médico te evalua, te ordena una
serie de estudios. Si son “de rutina”, nadie pregunta
nada al respecto, ni se informa alguna cosa adicio-
nal, me refiero a un hemograma, o un perfil lipidico
por ejemplo. Sin embargo, entre mas inhabitual sea
el estudio, es probable que puedan hacerse mas
preguntas o mas explicaciones previas: para nues-
tros ejemplos, seguramente, se da la orden y es la
técnica de laboratorio o la enfermera que toma la
muestra quien antes de recolectarla manifestara
algo cerca de las lineas de presentarse e indicar el
procedimiento que va a realizar. Son pocos los estu-
dios diagnosticos que requieren un consentimiento
informado especifico, restringiéndose estos a los
estudios invasivos o con “alto potencial de impacto
para la vida”, ejemplo: la realizacidn de una prueba
para VIH o de estudios genéticos y de alto costo.
Incluso cuando se ingresa a una hospitalizacion, se
firma un consentimiento general, que, aunque no
especifica, incluye estudios diagnosticos de rutina
como Lo son la toma de signos vitales y la realiza-

cién de estudios sanguineos de “rutina” y otros no
rutinarios y habituales, como la toma de gases ar-
teriales, e incluso de imagenes diagndsticas. Para
estos estudios, el “protocolo” implica realizar la
orden y muchas veces, no se explica al paciente,
previa a su toma, que se realizara la recoleccion
de la muestra, por el personal paramédico. El gra-
do de las explicaciones y la anticipacion de éstas,
esta ligado por lo general con la complejidad de
los procedimientos. En el final de la vida, esto no
es diferente, con frecuencia se indican estudios sin
mayores explicaciones o conversaciones previas,
incluso algunos mas complejos que los habituales.
En el analisis no podemos despreciar el dato de que
en su gran mayoria, los pacientes que estan en el
final de la vida, han tenido una condicion clinica o
multiples que han aumentado su contacto con los
equipos médicos en los diferentes niveles de aten-
cion y en ellos se ha rutinizado un nimero mucho
mas alto de estudios diagnosticos. Por ejemplo, si
ingreso a una hospitalizacién y tengo un diagnos-
tico de cancer avanzado y mi queja es de sintomas
respiratorios, ya estaré habituado a que como mi-
nimo, seré sometido a estudios de sangre y un par
de imagenes. Por ello no lo encontraré extrano, ni
tampoco mi médico para quién en el momento de
ordenar estos examenes, no dara mayor explica-
cidén, ni pensara en una posible controversia con
respecto a los mismos.

En general, entonces podriamos decir que asumi-
mos la toma de estudios diagnosticos, como parte
esencial de los cuidados médicos, y aceptamos el
aumento en la complejidad de estos, con la progre-
sién de la enfermedad o la carga multiple de mor-
bilidad. Esto se extiende al conocimiento médico
y a los debates con respecto al mejor cuidado en
el final de la vida de los pacientes y el redireccio-
namiento terapéutico. Esto quedo evidenciado en
la investigacion adelantada para la realizacién de
este trabajo. En ella se observo que en los estudios
escritos con respecto a evitar o retirar intervencio-
nes no beneficiosas, se discuten extensamente los
posibles tratamientos a reconsiderar, con un espe-
cial énfasis en aquellos manejos que extienden la
vida, como el ingreso a unidades de cuidado inten-
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sivo, soportes invasivos (intubacion orotraqueal,
indtropicos, vasopresores, terapia de reemplazo
renal, etc) e intentos de reanimacién. Sin embar-
go, son muy pocos los trabajos, (en nuestro cono-
cimiento solo cuatro): Moreno 2021; Abarshi et al.
2011; Blinderman & Billings 2015; Wiesen et al.
2021, los que exploran la realizacidn de estudios
diagnésticos, como parte de las intervenciones no
beneficiosas que se deben evaluar.

El papel del psiquiatra en el hospital general, esta
enfocado en la deteccion, manejo y acompana-
miento que las condiciones médicas puedan ge-
nerar sobre la salud mental de los pacientes y sus
familias: el manejo de la comorbilidad organica y
psiquica que es altamente frecuente y otros aspec-
tos del cuidado de la salud mental en estos contex-
tos (Schuyler 2010). Es importante resaltar que el
psiquiatra de enlace o en su defecto el profesional
en psiquiatria que labora en hospitales generales
y hace parte del equipo médico que atiende a los
pacientes que se encuentran en la fase de final de
vida, esta en una posicion privilegiada. En primer
lugar porque por las caracteristicas de su queha-
cer, que implica el conocimiento del individuo, sus
deseos y preferencias, asi como los de su familia,
puede servir de interlocutor con el resto del gru-
po multidisciplinar. Pero también porque al mismo
tiempo que por su formacion médica, puede tener
un mayor conocimiento que otros profesionales
que tienen este tipo de interacciones cercanas
y continuas como lo pueden ser los psicologos o
trabajadores sociales. Adicionalmente, en algunos
hospitales si bien no se cuenta con especialistas en
cuidado paliativo, pueden estar estos especialistas,
que estan habituados a manejar dentro de su ar-
senal farmacolégico, medicamentos como benzo-
diacepinas y antipsicéticos que pueden favorecer el
control de sintomas.

Consideraciones finales

En nuestro pais, los pacientes fallecen con gran
frecuencia en ambientes hospitalarios y de ellos 3

de cada 10 requeririan atencién por cuidados palia-
tivos (Ministerio de Salud 2017). Dada la alta con-
centracién de estos servicios en las grandes ciuda-
des, en el territorio nacional se presentan desigual-
dades con respecto a los cuidados que se brindan al
final de la vida, asi como en otras areas de la salud
(Pastrana et al. 2021). El acceso a cuidados palia-
tivos presupone una evaluacion mas apropiada del
paciente moribundo y del uso e implementacién de
medidas no beneficiosas al final de la vida. Pero
también la practica de conversaciones abiertas con
el paciente y la familia que permita la planifica-
cién anticipada de cuidados (Blinderman & Billings
2015; Lugassy, 2013; Pastrana et al. 2021; Shreves
& Marcolini 2014). Existe en Colombia, una gran
ausencia de suficientes especialistas formados en
esas areas, o de servicios de bioética clinica que
pudieran ayudar a suplir las necesidades derivadas
de las altas demandas del pais. En efecto son ex-
tremadamente escasos: dos servicios de consulto-
ria hasta donde la autora tiene conocimiento, en
el Hospital San Ignacio y en la Fundacién Santa Fe
de Bogota. Frente a ello se requiere que los pro-
fesionales médicos se interesen en el cuidado del
paciente al final de la vida, en los aspectos bioé-
ticos que esto implica y se capaciten para poder
brindar la mejor atencion posible a los pacientes
y sus familias, quienes en esta fase de la vida son
altamente vulnerable y tiene necesidades especifi-
cas que deben ser satisfechas®.

La identificacién del ingreso a la fase de fin de
vida, como vimos y relacionado con esto, el pro-
ceso de pronosticacion del fallecimiento no es un
proceso sencillo, ni certero. Aunque si bien, las pre-
dicciones clinicas son mas confiables cuanto mas
cerca esté el paciente del fallecimiento, se plantea
como alternativa y/o apoyo a estas estimaciones
subjetivas, el desarrollo y validaciéon de una serie
de escalas, cuestionarios y algoritmos de prondsti-
co. Sin embargo, solo unos pocos han demostrado
ser superiores a las predicciones de los médicos. En
nuestra revisién para pacientes al final de la vida
se recomienda el PPS (Paliative Perfomance Scale),

10 Abarshi et al. 2011; Armstrong, et al. 2014; Blinderman & Billings 2015; Kasman 2004; Lugassy 2013; Pastrana et al. 2021;

Shreves & Marcolini 2014; Taylor & Lightbody 2018.



como una herramienta sencilla y facil de usar y que
puede dar un sentido de seguridad al clinico en el
momento de considerar ajustes en el manejo e ini-
ciar conversaciones (Abarshi et al. 2011; Chu et al.
2019; Hui, et al. 2014; Shreves & Marcolini 2014;
White et al. 2017). Utilizar esta escala o al menos
tener en mente la pregunta sorpresa, al mismo
tiempo que nos hacemos conscientes de la posible
influencia de la regla del rescate y los sesgos que
hemos revisado en el proceso de tomar decisiones,
puede ser Util, para perseguir un actuar proporcio-
nal, prudente, justo y bueno.

Aunque no es una tarea sencilla, lo es también dis-
cutir dentro del equipo médico y comunicar un pro-
nostico lo mas preciso posible, sobre cuanto tiem-
po le queda de vida a un paciente. Cuando se infor-
ma de manera empatica, con el tiempo suficiente e
incluso, de ser necesario en diferentes momentos,
da espacio al desarrollo de la conciencia introspec-
tiva. Recibir ansiedades y aclarar dudas, con el pa-
ciente y la familia, facilitara la atencion centrada
en el paciente y la toma de decisiones compartidas.
Estas conversaciones en si mismas tienen un fuerte
potencial terapéutico o por lo menos catartico para
todos los involucrados. Al interior del equipo, se
habra de establecer y cruzar un punto de inflexion.
También es importante con un pensamiento bioé-
tico critico e interdisciplinar, sostener discusiones
que permitan a través de un proceso deliberativo,
establecer objetivos, metas y techos terapéuticos.
Ello permitira redireccionar el esfuerzo médico de
acuerdo a esto y a las preferencias y necesidades
manifiestas por el paciente y/o su familia. Sin em-
bargo, reconocer la incertidumbre que se asocia a
este proceso, asi como en la vida, no debe limitar
las conversaciones o los ajustes en el manejo sino
aceptar los propios alcances y limitaciones, man-
teniéndose en un actuar prudente, bueno y justo.

Es pertinente también, evitar el uso del término
encarnizamiento, que implica una intencionalidad,
segun la Real Academia de la Lengua “crueldad
con la que una persona se ceba en el dano de otra”
y dar predileccion al vocablo obstinacidn. Esto es
importante porque aunque deba evitarse, en la
obstinacion médica (terapéutica y/o diagndstica)
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las conductas no son dirigidas a hacer dano, en el
sentido en que nunca se busca el malestar o el su-
frimiento. EL médico y el equipo de salud actuan
pensando que es lo correcto. Sin embargo, como
vimos, hay uno o muchos puntos ciegos que no le
permiten ver su falla.

Dentro de las multiples razones por las cuales con-
sidero que se da la obstinacion médica, y en es-
pecifico, con respecto a lo que nos concierne en
este trabajo, lo que permite que se instaure la obs-
tinacion diagndstica, se encuentran el imperativo
tecnologico, el efecto anclaje, el efecto framery la
regla del rescate. Esta ultima, como ya vimos deri-
va del instinto de salvar al moribundo y al ser un
instinto, es por definicion irracional y facilmente se
convierte en una compulsién (Jonsen 1986). Esto
se suma al sesgo de confirmacion, que permite
convencerse a uno mismo, que lo que creia cierto
(Nickerson 1998), lo es, o que la manera en que
presento o se me presenta la informacién favorece
la toma de decision (efecto framer) (Lecheler & de
Vreese 2018). Algo mas aun, el hecho de que ya
no se pueda desligar el uso de la tecnologia de la
practica médica y que la rutinizacion y ritualizacién
de la toma de estudios haga que no se piense dos
veces en ellos, como dicta el imperativo tecnoldgico.
Como vimos, las tecnologias que se usan, tanto en
terapias como en estudios diagndsticos estan su-
jetas a la disponibilidad de éstas (Hofmann 2002).
Este es un imperativo de accidn, en el que se insta
a hacer todo lo que sea posible evitando la pasivi-
dad frente a un suceso o evento: la tecnologia es
la forma en la que se ejerce esta respuesta activa.
El imperativo se apuntala ademas en la regla del
rescate, que apela también a no quedarse quieto
sino intentarlo todo frente al moribundo. Esta cla-
ro considerando todo esto comprender cuan dificil
puede ser detectar cuando se esta siendo obstina-
do.

Con respecto a los estudios diagnosticos al final de
la vida, este trabajo deja de manifiesto, que deben
ser considerados cuando se evalua la reorientacion
del esfuerzo médico. Se subestima a mi parecer, el
impacto de los mismos sobre el bienestar del pa-
ciente, en realidad se ha ritualizado su uso y es par-
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te del dia a dia del estar enfermo y en tratamiento.
Pero este proceso deriva en realidad del imperativo
tecnologico, lo cual nos lleva a caer con una fre-
cuencia inimaginable en la obstinacidén diagndstica.
Esta no es otra cosa que la permanencia o insis-
tencia en implementar o continuar una pesquisa
diagnostica que no genera un beneficio real para el
paciente, que no generara un cambio de conducta
que impacte sobre el bienestar o el prondstico del
paciente y que por el contrario su riesgo, sufrimien-
to o costo para el paciente, su familia, el equipo
médico y en algunas ocasiones el mismo sistema
de seguridad social, supera el beneficio. Para evi-
tarla, se invita a promover y actuar con prudencia
diagndstica y se propone ampliar especificamen-
te el concepto de la reorientaciéon o adecuacion
del esfuerzo terapéutico, incluyendo la prudencia
diagnéstica. Considerandose esta como la evalua-
cién del objetivo del estudio en el momento de su
indicacién, el beneficio que se obtendra del mis-
mo y sopesandolo con respecto al grado de sufri-
miento y riesgo que pueda generar en el paciente.
Si un estudio es prudente el riesgo y sufrimiento
son minimos o ausentes y su resultado permitira
tomar medidas que impacten sobre el control de
sintomas, disminucion de sufrimiento y/o aumento
0 mantenimiento de la calidad de vida. Incluir estos
dos aspectos en el momento de evaluar el manejo
del paciente en el final de la vida, disminuira sufri-
miento y costos para los pacientes, las familias, los
equipos y el sistema de salud. Asimismo permitira
la transicidn necesaria en el actuar y en el lengua-
je de la reorientacién del esfuerzo terapéutico, a
la reorientacion del esfuerzo médico, haciendo mas
consciente y adquiriendo responsabilidad sobre el
impacto de este importante y permanente aspecto
del cuidado del paciente.

En otros paises los criterios de ingreso a hospicios
incluyen la etapa de final de vida, lo cual podria
considerarse una proteccion frente al imperativo
tecnologico para los pacientes y para los equipos
médicos, pues se limita el acceso a ciertas tecnolo-
gias; éstas no se indicaran, habiéndose establecido
que en el contexto de inminencia de fallecimiento
muchas de ellas no solo no estan indicadas, al no

ofrecer beneficio alguno, sino incluso podrian estar
contraindicadas a generar mayor malestar y sufri-
miento. Sin embargo, en nuestro pais, de acuerdo
a los datos del observatorio nacional de cuidados
paliativos de 2021, solo hay un hospicio (Pastrana
et al. 2021).

Es por medio de estos elementos y tal vez algu-
nos mas que se escaparon de esta revision que nos
convenceremos de que nuestro actuar sera en el
mejor interés del paciente. EL equipo médico tiene

” o«

la mejor intencion “rescatarlos, salvarlos”, “ofrecer-
les el mejor manejo” y sin darse cuenta, equipara el
mejor manejo con todos los manejos disponibles,
perdiendo de vista su razén de ser: el paciente:
cayendo en la obstinacién médica y en el final de
la vida en distanasia. Alli, en el cuidado médico al
final de la vida, que confronta a los profesionales
con su propia humanidad y con sus limitaciones
como tales y como personas, deben reconocer que,
aunque se pueda postergar la muerte, no se pue-
de hacer esto de manera indefinida y que hacerlo,
conlleva un costo, que a menudo es mas alto para
el paciente, pero que también afecta a familias, co-
munidades y a la sociedad misma. En este periodo
de tiempo, de semanas a horas antes de la muerte,
no se debe tolerar ninguna intervencion terapéuti-
ca o diagndstica cuyo objetivo sea diferente a brin-
dar alivio de los sintomas, disminuir el sufrimiento
y promover bienestar y calidad de vida. Esto lleva
a repensar la regla del rescate, ya que tal vez po-
damos pasar de unirla de manera taxativa con el
imperativo tecnoldgico, a reconocer que la natu-
raleza de los cuidados paliativos y la readecuacion
del manejo médico (terapéutico y diagndstico) es
hacer TODO lo bueno, proporcional y justo ante la
inminencia del fallecimiento. Porque la muerte es
la parte mas certera de la vida y no el fracaso de
la medicina, y en ese momento no se trata de sal-
var al moribundo, sino de acompanarlo y brindarle
bienestar, confort, respeto y siempre que sea posi-
ble amor.

Por eso considero que el aporte de trabajos como
éste, apoyan esta empresa, ya que invitan a la
reflexion y a la ampliacion de la base del conoci-
miento de un area que, aunque nos ha acompanado



desde siempre (el cuidado al final de la vida) afron-
ta nuevos retos con el avance tecnoldgico. Y, al ser
producto de la maestria de bioética, deseo alcance
a profesionales y personas que se desempenan en
diferentes areas, como potenciales pacientes y fa-
miliares de personas que atraviesan el final de la
vida, esperando llevar estos esfuerzos a un impac-
to transdisciplinar. En especial, destaco que, como
profesionales médicos, nos beneficiamos a noso-
tros mismos y a otros al cultivar la compasion, lo
cual es fundamental en el trabajo de cuidado, ya
que segun Chochinov (2007) éste “es la conciencia
profunda del sufrimiento y el deseo de aliviarlo”.

La educacion bioética de los miembros de los equi-
pos médicos y la participacion de profesionales
con formacion en bioética en los equipos médicos,
como lo son los servicios de consultoria bioética
en hospitales, asi como el entrenamiento en cuida-
dos paliativos y la participacion de especialistas en
esta area, puede ayudar a superar la ceguera colec-
tiva, que afecta a todos frente a la inminencia de
la muerte. Dada la alta demanda derivada del gran
numero de pacientes que fallecen diariamente y de
las necesidades especiales de atencién que se re-
quiere en el cuidado al final de la vida, el desarro-
llo de una practica médica buena y justa, deman-
dara un esfuerzo intenso de los equipos médicos
de nuestros hospitales. Se debe reconocer que esos
equipos se encuentran muchas veces en desventa-
ja, poco preparados y apoyados en este que hacer,
ya que con frecuencia no cuentan con especialistas
en cuidado paliativo, ni servicios de ética clinica o
consultoria bioética. Sin embargo, son quienes di-
rigen el manejo de final de vida de un porcentaje
importante de la poblacion que fallece en nues-
tro medio. Y, por lo mismo, son quienes deberan
hacer las reflexiones, tener las conversaciones y
tomar las decisiones de manejo cuestionandose y
formandose en estos aspectos. Es entonces, una
obligacion de las universidades que forman a los
profesionales, de las instituciones prestadoras de
salud y como ya hemos dicho, de los profesionales
que atenderan a estos pacientes, educar y educarse
tanto en los aspectos médicos, como relacionales y
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bioéticos que demanda la atencion de los pacien-
tes y sus familias al final de la vida.

Se requiere un esfuerzo consciente y comprometi-
do de la academia, los profesionales médicos, las
instituciones de salud y la sociedad misma, para
ayudar a otros y nosotros mismos a vivir un “buen
morir”.
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Resumen

Este articulo analiza algunos obstaculos que enfrentan los Comités de Bioética Hospitalaria en su estructura y
funcionamiento. Se centra en tres ejes problematicos. Primero, la figura del coordinador, quien en la practica puede
ser percibido con una autoridad jerarquica, lo que contradice el ideal horizontal y de trabajo interdisciplinario
donde el coordinador organiza, pero no concentra el poder. Segundo, los mecanismos de renovacion de miembros
son poco estandarizados y pueden conducir a la permanencia de los mismos integrantes, lo que limita la pluralidad
y la actualizacién. Tercero, la organizacion interna frecuentemente sufre sobrerrepresentacion de personal médico,
lo que reproduce jerarquias hospitalarias y erosiona la multidisciplinariedad esencial para abordar dilematicas
bioéticas con perspectivas diversas. Estas dificultades amenazan el caracter democratico y deliberativo de los CBH.
El texto concluye con una invitacion a reformular estas dinamicas para consolidar comités plurales, legitimos y
efectivos en su rol asesor dentro de la institucion hospitalaria.
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Abstract

This article analyzes some obstacles faced by Hospital Bioethics Committees in their structure and functioning. It
focuses on three problematic areas. First, the figure of the coordinator, who in practice may be perceived as having
hierarchical authority, contradicting the horizontal and interdisciplinary ideal where the coordinator organizes
but does not concentrate power. Second, the mechanisms for member renewal are poorly standardized and can
lead to the permanence of the same members, limiting plurality and updating. Third, the internal organization
often suffers from an overrepresentation of medical staff, which replicates hospital hierarchies and undermines
the essential multidisciplinary approach needed to address bioethical dilemmas with diverse perspectives. These
difficulties threaten the democratic and deliberative nature of HBCs. The text concludes by inviting a rethinking of
these dynamics to consolidate plural, legitimate, and effective committees in their advisory role within the hospital
institution.

Keywords: Ethics Committees, Clinical; committee membership ethics, clinical ethics

Resumo

Este artigo analisa alguns obstaculos enfrentados pelos Comités de Bioética Hospitalar em sua estrutura e
funcionamento. Concentra-se em trés eixos problematicos. Primeiro, a figura do coordenador, que na pratica pode
ser percebido com uma autoridade hierarquica, o que contradiz o ideal horizontal e de trabalho interdisciplinar,
onde o coordenador organiza, mas nao concentra o poder. Segundo, 0s mecanismos de renovagao de membros
sao pouco padronizados e podem conduzir a permanéncia dos mesmos integrantes, o que limita a pluralidade e a
atualizacao. Terceiro, a organizacao interna frequentemente sofre com a sobrerrepresentacao de pessoal médico,
o que reproduz hierarquias hospitalares e corréi a multidisciplinaridade essencial para abordar dilemas bioéticos
com perspectivas diversas. Essas dificuldades ameagam o carater democratico e deliberativo dos CBHs. O texto
conclui com um convite para reformular essas dinamicas a fim de consolidar comités plurais, legitimos e eficazes
em seu papel consultivo dentro da instituicao hospitalar.

Palavras-chave: Comités de Bioética Hospitalares, ética clinica, membro do comité

En Argentina, la primera ley de CBH fue promulga-

Introduccién

El presente articulo propone una reflexién sobre
algunas de las dificultades que enfrentan los Co-
mités de Bioética Hospitalaria (CBH), en particular
aquellas vinculadas a su estructura organizativa y
funcionamiento. El objetivo de este trabajo es exa-
minar aspectos que resultan determinantes para su
adecuada labor: el papel y la imagen del coordina-
dor o presidente, los mecanismos de renovacién de
sus miembros y la organizacién interna del CBH.
Estas reflexiones se basan en la revisién de tex-
tos oficiales, guias internacionales y la experiencia
de comités del pais volcada en literatura sobre el
tema.

La caracterizacion de los

Comités de Bioética

da en la Provincia de Buenos Aires. Sin embargo, el
hito fundamental fue la Ley Nacional 24.742, san-
cionada en 1996. Esta establecio la obligatoriedad
de crear CBH en todas las instituciones del sistema
publico de salud, en la medida en que su estructura
lo permitiera. Segun el texto de la ley los comités
debian asesorar en cuestiones éticas vinculadas a
la practica hospitalaria, promover la docencia en
bioética y supervisar la investigacion en salud.
Este dltimo punto revela un solapamiento con los
actuales Comités de Etica de la Investigacion (CEl)
que hoy se encuentran claramente diferenciados
en la mayoria de las normativas jurisdiccionales.

Definir qué es un CBH puede parecer sencillo, aun-
gue no existe una definicion Unica sobre su estruc-
tura y componentes. Para los fines de este trabajo,
se considera suficiente la definicién propuesta por
la UNESCO (2005), segun la cual estos organismos



abordan aspectos dilematicos de orden moral que
se presentan en las ciencias de la salud, las cien-
cias bioldgicas y las politicas de salud innovadoras.
Su funcion es asesorar a los equipos de salud, a las
autoridades institucionales y a los pacientes fren-
te a dilemas éticos del quehacer hospitalario, ade-
mas de cumplir un rol educativo (Luna y Bertomeu
2009). Los CBH deben centrarse en los derechos
de los pacientes, contribuir a la formacion de sus
integrantes y del personal del centro en el que se
encuentran insertos, y desarrollar orientaciones
institucionales en relacién con aspectos éticos.
Todo lo relacionado con investigacion (evaluacién
de proyectos y monitoreo), en cambio, corresponde
a los CEL.

Un aspecto central de los CBH es que estos deben
estar integrados por personas provenientes de di-
versas disciplinas, a fin de garantizar la multidis-
ciplinariedad y la pluralidad. Esto es fundamental,
ya que, ante los dilemas del quehacer hospitala-
rio, los individuos involucrados, muchas veces, no
cuentan con la formacidn ni la experiencia necesa-
rias para tomar decisiones bioéticas fundamenta-
das (UNESCO 2005). Por ello, se espera que estos
organismos cuenten con representacion de distin-
tas profesiones, asi como de miembros de la co-
munidad o representantes de los pacientes, para
lograr una vision mas amplia y comprensiva sobre
los temas debatidos. Aunque no existen formulas
rigidas sobre cdmo debe garantizarse esta parti-
cipacion, se considera deseable la presencia de
personal médico, personal de enfermeria, personal
administrativo y profesionales no necesariamente
vinculados de forma directa con el cuidado de la
salud, como abogados, filésofos y miembros de la
comunidad (UNESCO 2005), entre otros. Algunos
autores y documentos también recomiendan incluir
representantes de los distintos credos presentes en
cada pais o region (UNESCO 2005). En lineas gene-
rales, se espera que sus miembros sean personas
con capacidad de escucha, integridad, experiencia
profesional reconocida, respetables y respetadas
(Cortina 1996), comprometidos con la formacién
continua y con el respeto por la diversidad de opi-
niones (UNESCO 2005).
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La deliberacién y el consenso, mas que la negocia-
cién, constituyen la base de sus recomendaciones
y funcionamiento (Colorado 2015; Belli y Quadrel-
li 2011). La manera de alcanzar dicho consenso
dependera de la formacién y las caracteristicas
personales de los integrantes del comité (Belli y
Quadrelli 2011). No obstante, se debe senalar que
el concepto mismo de “experto en bioética” es pro-
blematico (Pascual 2012), lo que refuerza la nece-
sidad de contar con una pluralidad de voces.

Otro rasgo esencial de los CBH es su independen-
cia: sus decisiones no deben estar condicionadas
por las autoridades del hospital ni por intereses
externos. Ademas, sus recomendaciones no son
vinculantes.

El papel y la imagen del

coordinador o presidente

Las guias internacionales describen a los CBH como
estructuras horizontales, donde las jerarquias des-
aparecen en favor del trabajo interdisciplinario
(Sayago y Amoretti 2021). No existe, por tanto,
una profesidn o un saber que detente la autoridad
dentro del comité, ya que el dialogo, la argumen-
tacioén, el intercambio y la circulacién de saberes
son fundamentales. El coordinador o presidente no
ocupa un cargo jerarquico, sino que su funcion es
organizar las reuniones, mantener la agenda, con-
vocar a los miembros, proponer actualizaciones y
actuar como nexo con las autoridades instituciona-
les (UNESCO 2005).

Sin embargo, en la practica institucional hospita-
laria, el coordinador suele ser percibido como una
autoridad, especialmente cuando es médico, debi-
do a la estructura vertical propia de las organiza-
ciones de salud (Scherer et al. 2019) y porque es el
nexo entre los distintos miembros de la comunidad
hospitalaria y el CBH. Esta percepcién puede gene-
rar confusion y concentrar indebidamente el poder
de decision.

Un ejemplo de esta distorsion aparece en un estu-
dio realizado en Rosario, Argentina, donde el inves-
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tigador no pudo entrevistar al conjunto del CBH y
debid conformarse con la version de su presidente,
quien se negd a proporcionar los nombres de los
otros integrantes (Galati 2015).

A esto se suma que, en situaciones urgentes, es
frecuente que las consultas se dirijan directamen-
te al coordinador, debido a la dificultad de aplicar
los procedimientos deliberativos habituales de los
CBH. Como consecuencia, puede ocurrir que la opi-
nion personal del coordinador se interprete como
la posicidn oficial del comité. Una opcion para evi-
tar estas dificultades ante una urgencia es la crea-
cién de comisiones de respuesta rapida (Fernandez
Letamendi 2016), integradas por no menos de tres
miembros del CBH. Si bien esta no es la solucién
ideal, permite desplazar del centro la figura uni-
personal, tan arraigada en ciertas instituciones. De
hecho, como estrategia frente a esta situacion, se
ha planteado la posibilidad de incorporar consulto-
res en bioética en las instituciones de salud, con el
objetivo de dar respuesta inmediata a situaciones
urgentes (Pérez Rueda y Palacios Garcia-Cervigdn
2021).

Otra estrategia para evitar la concentracion de po-
der es la rotacidn del cargo de coordinacion o pre-
sidente, junto con la renovacion periddica de los
miembros (UNESCO 2005). Esta rotacién esta pre-
vista en todas las guias, y algunas normativas de
distintas jurisdicciones argentinas estipulan expre-
samente la necesidad de renovar a los miembros
del CBH tras un periodo razonable, lo que implica,
indefectiblemente, la renovacidon de sus coordina-
dores o presidentes. Sin embargo, basta con revisar
los datos publicos de los CBH para constatar que
esta renovacion no ocurre con regularidad. Existen
varias explicaciones para esta situacion: la falta de
remuneracién de esta tarea para personas ajenas a
la institucion, el escaso reconocimiento del trabajo
realizado, la necesidad de formacién continua y la
falta de apoyo de los servicios para que su perso-
nal pueda asistir a las reuniones (Carrillo Gonzalez,
Lorduy Gomez y Munoz Baldiris 2019).

Los mecanismos de renovacion

de los miembros

La mayoria de las normativas que dieron origen a
los CBH, como la Ley Nacional 24.742, establecie-
ron que los miembros fueran designados por el di-
rector del hospital. Esto respondia a la inexistencia
previa de tales organismos. La ley preveia que cada
comité elaborara su reglamento interno, que inclu-
ye el mecanismo de eleccion de sus miembros y
Lla duracion en las funciones. Algunas disposiciones
indican que dicho mecanismo debe ser publico y
transparente; sin embargo, dejan a criterio del CBH
la forma concreta de llevar a cabo la seleccion, asi
como la interpretacion de los conceptos de “publi-
cidad” y “transparencia”.

Algunas normativas detallan ademas las condi-
ciones de eleccion de miembros del CBH, quérum
necesario para las reuniones, modalidad y razones
de desvinculacién de miembros, frecuencia y dura-
cién de las reuniones y relacidn entre el CBH y las
autoridades de la institucion, sin otorgar jerarquia
formal a la figura del coordinador. Sin embargo, al-
gunos comités habilitan el doble voto del coordina-
dor ante empate.

Quiza uno de los principales desafios que enfrenta
un CBH al momento de conformarse o renovar sus
integrantes reside en las caracteristicas personales
que se espera que estos posean. Como se mencio-
nd anteriormente, cualidades como la capacidad
de escucha abierta y de argumentacién son fun-
damentales (Comision Nacional de Bioética 2015),
por lo que un concurso en los términos tradicio-
nales no parece ser el mecanismo mas adecuado.
En consecuencia, no existe un procedimiento unifi-
cado para la seleccion de miembros (Galati 2015).
Esta falta de estandarizacién conlleva el riesgo de
que los CBH se conviertan en espacios cerrados,
donde sélo se escuchen perspectivas homogéneas.

A este punto debe sumarse que muchos CBH fue-
ron inicialmente conformados por jefes de servicio,
y algunas normativas incluso estipulan represen-
tacién por servicios o areas especificas dentro de
la institucion. Esto ha dado lugar a CBH integrados



por personas con autoridad formal dentro del hos-
pital, pero no necesariamente con el tipo de au-
toridad ética y capacidad reflexiva y deliberativa
que se requiere. Este problema de origen no parece
tener una solucién sencilla y puede afectar negati-
vamente las sucesivas modificaciones internas del
CBH, su estructura, y el rol que ocupan sus miem-
bros.

Resolver esta cuestion es crucial, ya que, de lo
contrario, no habra una verdadera participacién de
la comunidad dentro de los CBH, y estos corren el
riesgo de transformarse en espacios que simple-
mente legitimen el statu quo en lugar de constituir
ambitos de discusion libre, franca y multisectorial
sobre los dilemas que atraviesan a las instituciones
sanitarias (Rivera 2007).

Un aspecto que debe considerarse al momento de
convocar y renovar a los miembros de los CBH es
que el funcionamiento de estos comités puede ver-
se dificultado por varios factores que se han visto
en distintos paises del mundo. Entre ellos, la re-
sistencia de distintos profesionales a la actividad
del CBH (Digilio 2004), la falta de claridad sobre
sus objetivos, la carencia de formacion ética de sus
integrantes (Gonzalez-Bermejo, Solano, Polache et
al. 2020), la falta de tiempo debido a la sobrecarga
asistencial (Digilio 2004), asi como la ausencia de
recursos y de reconocimiento institucional (Sabio
2012).

La organizacién interna del

comité

Como ya se menciono, la estructura interna de un
CBH no responde a un orden jerarquico, sino que se
organiza en funcion de la distribucidn de tareas. El
coordinador organiza las reuniones y actua como
nexo con las autoridades de la institucion. EL co-
-coordinador asiste al coordinador en sus funciones
y lo reemplaza en sus ausencias y el secretario de
actas registra las deliberaciones (UNESCO 2005).
Por su parte, el secretario de actas, como su nom-
bre lo indica, se encarga de confeccionar las actas
de las reuniones (UNESCO 2005).
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No todos los CBH cuentan con la misma estructura
organizativa. Algunos incluyen vocales, otros solo
titulares, algunos tienen miembros adherentes, y
otros cuentan con asesores que, si bien no tienen
derecho a voto, poseen voz y son consultados en
temas puntuales.

Una de las dificultades observadas mas frecuente-
mente es la sobrerrepresentacion de profesionales
médicos. Se han documentado CBH integrados ex-
clusivamente por ellos (Digilio 2004; Galati 2015),
lo que reproduce la hegemonia de una sola profe-
sién y limita la pluralidad. Un ejemplo llamativo se
encuentra en una ley de la provincia de Tucuman,
Argentina, que especifica que los comités deben
estar conformados por un 50% de médicos y por
otras profesiones “relacionadas con la ética” (sic),
entre las que se menciona a la enfermeria (Ley Pro-
vincial 6507 1993). Esta disposicion deberia servir
como alerta respecto a la conformacién y propor-
cién de las profesiones representadas. En general,
las normativas aluden a la proporcionalidad de gé-
nero vy, en algunos casos, también de edad, pero no
se refieren a una distribucidén equitativa entre las
profesiones.

Si la figura visible, el nexo, pertenece siempre a la
profesion médica, dificilmente el CBH cumpla ca-
balmente con su funcion (Galati 2015). Dado que
los hospitales son instituciones verticalistas (Di-
gilio 2004), resulta dificil sostener dentro de ellos
un comité que funcione con una logica no jerar-
quica. Si los coordinadores son siempre médicos y
seleccionados segun criterios jerarquicos, ;puede
revertirse esa logica? ;Podria un representante de
la comunidad ocupar ese rol con igual legitimidad?

El riesgo, en definitiva, es que los CBH, espacios
que deberian ser deliberativos y democraticos (Ri-
vera 2007), reproduzcan las relaciones de poder
institucionales en lugar de cuestionarlas. Esta ad-
vertencia no pretende reemplazar una mirada por
otra, ni acallar la perspectiva médica, sino ampliar
el espectro para permitir la aparicion de otras vo-
ces y transformar los CBH en verdaderos espacios
de discusidn, donde no solo se analicen los dilemas
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que atraviesan la vida hospitalaria, sino que tam-
bién se los problematice y se busquen alternativas.

Conclusion

Este articulo presenta una reflexion sobre tres ejes
fundamentales del funcionamiento de los CBH: el
papel del coordinador, los mecanismos de reno-
vacién de sus miembros y su organizacién interna.
Senala las tensiones que surgen en torno a la figu-
ra del coordinador, la escasa renovacion de miem-
bros y las dificultades en su organizacidn interna.

Si bien el coordinador cumple funciones de organi-
zacioén y representacion, no deberia concentrar la
voz ni la autoridad del CBH. La sobrerrepresenta-
cién médica, la falta de rotacion de los miembros 'y
la légica verticalista son obstaculos que ponen en
riesgo el caracter democratico y plural de los CBH.
Es necesario tener presente que un CBH requiere
muchos anos para lograr el reconocimiento gene-
ralizado dentro de los hospitales, Lo cual se refleja
en el escaso interés institucional por crear estos
organismos y en la casi inexistencia de legislacion
especifica que los regule (Sayago y Amoretti 2021).
Esta situacion retrasa el interés de la comunidad
en participar de estos espacios.

Las dificultades aqui analizadas no invalidan el
valor de los CBH, sino que invitan a repensar sus
dinamicas para fortalecer su funcién deliberativa
y su legitimidad. Una deliberacién ética amplia, in-
clusiva y multidisciplinaria requiere comités abier-
tos, renovados y reconocidos dentro del entramado
hospitalario.
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Impacto de las tendencias actuales de |a
demografia animal

Impact of current trends in animal
demography

Tomas Tetzlaff*

Resumen

Presentamos algunos datos basicos sobre las tendencias de los Ultimos anos en la distribucidén poblacional de animales,
en particular las disminuciones numéricas y extinciones en ambientes naturales y los incrementos poblacionales en
criaderos industriales. Analizamos el cambio de rol de las especies que pasan de ambitos naturales a condiciones
artificiales y de encierro. Abordamos el impacto de esta transicion en aspectos ecoldgicos, pérdida de biodiversidad,
bienestar y estrés de individuos y especies. Estas observaciones nos permiten enumerar caracteristicas propias del
proceso en el cual una especie es dominada y criada por otra de intelectualidad superior que satisface con aquella
ciertas necesidades o ambiciones. Finalmente se plantea la posibilidad de aplicar este analisis a un proceso
eventualmente analogo, el que se surge con la relacién entre la especie humana y las inteligencias artificiales de
capacidad potencialmente superior.

Palabras clave: demografia animal, rol ecoldgico, ganado, criaderos, encierro

Abstract

We present some basic data on the trends of recent years in the population distribution of animals, in particular the
numerical decreases and extinctions in natural environments and the population increases in industrial farms..We
analyse the change in the role of species that move from natural environments to artificial and confinement conditions.
We address the impact of this transition on ecological aspects, biodiversity loss, well-being and stress of individuals
and species. These observations allow us to enumerate characteristics of the process in which one species is dominated
and bred by another of superior intellectuality that satisfies certain needs or ambitions with it. Finally, the possibility of
applying this analysis to a possibly analogous process is raised, the one that arises with the relationship between the
human species and artificial intelligences of potentially superior capacity.

Keywords: animal demography, ecological role, livestock, farms, enclosure

Resumo

Apresentamos alguns dados basicos sobre as tendéncias dos Ultimos anos na distribui¢do populacional de animais,
em particular as diminui¢des numéricas e extingoes em ambientes naturais e 0 aumento populacional em fazendas
industriais. Analisamos a mudanga no papel das espécies que passam de ambientes naturais para condigoes artificiais
e de confinamento. Abordamos o impacto desta transicao nos aspetos ecoldgicos, na perda de biodiversidade, no bem-
estar e no stress dos individuos e das espécies. Estas observacoes permitem-nos enumerar caracteristicas do processo
em que uma espécie é dominada e criada por outra de intelectualidade superior que com ela satisfaz certas necessidades
ou ambigdes. Por fim, levanta-se a possibilidade de aplicar esta analise a um processo possivelmente analogo, aquele
que surge com a relacao entre a espécie humana e as inteligéncias artificiais de capacidade potencialmente superior.
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Introduccién

Las especies de las que el ser humano obtiene al-
gun beneficio aparte del ecoldgico, marchan a lo
largo de la historia desde los ambitos naturales a la
domesticacion y de alli a la vida en criaderos indus-
triales. Este proceso incluye animales y vegetales,
tanto los dedicados a consumo alimenticio como
a fuerza motriz, vestimenta, experimentacién vy
compania. EL cambio de rol de las especies invo-
lucradas tiene impactos ecoldgicos y éticos que el
humano tiende a ignorar al no considerarse parte
de la naturaleza ni un par de sus parientes bioldgi-
cos. La falta de comunion con la naturaleza parece
verse como un requisito para el progreso. La rela-
cién de los humanos con aves, mamiferos y peces
con los humanos ya esta lejos de la amenaza que
representaban algunas fieras y de la provisidn de
alimento para sobrevivir. Se avanz6 hacia la apro-
piacion y opresion. Contra esta tendencia, Arthur
Schopenhauer senalaba que “Sélo cuando haya
penetrado en la gente esa verdad simple e indu-
dable de que los animales son principalmente y en
esencia iguales a nosotros, los animales dejaran de
ser seres sin derechos.” (Schopenhauer 1851). Estas
consideraciones son consistentes y casi contempo-
raneas con la Teoria de la Evolucion, la cual borra
la divisidn tajante entre humanos y animales. La
constatacion cientifica no impidié que en el siglo
siguiente apareciera el maltrato a gran escala de
los criaderos industriales llegando a que en el siglo
actual el numero de animales que estan viviendo
para ser consumidos sea tres veces mayor que el
de seres humanos (Hahlbrock 2007). Esta relacidn
numeérica es mayor si no se considera la situacién
instantanea sino la cantidad de animales de consu-
mo que viven a lo largo de la vida de cada ser hu-
mano. Esto se debe a que la expectativa de vida de
estos animales es menor que la humana, de hecho
es facil advertir que la relacién 3 a 1 es superada
por el numero promedio de animales que consume
cada ser humano a lo largo de su vida.

Las mediciones y estimaciones para comparar la
relevancia de grupos bioldgicos se suelen realizar
utilizando la biomasa, que es el peso del total de
individuos del grupo y no el numero de ellos. A
partir de la domesticacion de especies y la Revolu-
cién Industrial, aumento rapidamente la poblacién
humana y a su vez la biomasa de animales para
consumo llegé en este siglo a ser 67% superior a
la humana y mas de 11 veces superior a la suma de
mamiferos y aves silvestres (Bar-On, Phillips y Milo
2018). Mientras tanto se incrementa la acuicultura
al punto que aproximadamente el 50% de los peces
que se consumen proviene de criaderos (FAO 2022).

Existe tanto un aumento en la produccion de las
especies de interés como una transicion hacia su
encierro. Incluso en el caso del ganado vacuno que
tradicionalmente se producia integramente en el
campo, ocurre que cada vez mas individuos pasan
por una etapa de engorde a corral (feed lots), mo-
dalidad que involucra no sélo a animales adultos
sino también a terneras y terneros. Por ejemplo en
Argentina, pais tradicionalmente productor de ha-
cienda bovina en el campo, ocurre que el nimero
de individuos en feed lots llegd a 1.937.255 (SENA-
SA 2022).

Extincion de especies y el rol

de los criaderos

Mientras algunas pocas especies pasan de ambi-
tos naturales a criaderos industriales y aumentan
rapidamente sus numeros poblacionales, la Tierra
vive una etapa de extinciones y pérdida de biodi-
versidad. Las extinciones se deben a la fragmenta-
cion o destruccion de habitat con el fin de producir
especies vegetales forrajeras, al cambio climatico,
a la sobreexplotacion de especies silvestres, a la
introduccién intencional o accidental de especies
exdticas que compiten con las autéctonas, a enfer-
medades infecciosas, a contaminacion ambiental y
a la extincidn de especies de las que otras depen-
den, lo cual produce extinciones en cadena (Ding
2022). Se estima que el porcentaje de extinciones
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hasta el periodo 2060 a 2080 sera de entre un 20%
y un 50% si no se detienen los factores que podrian
provocarlas, lo cual significaria un colapso ecolégi-
co (Kaiho 2022).

El argumento de la conservacion mediante la pro-
piedad privada indica que especies criadas para el
consumo de su carne o la utilizacidn de sus pieles,
resultan exitosas en el sentido de aumentar sus
numeros poblacionales. Instrumentar la propie-
dad privada de especies de interés seria entonces
la solucidn al problema de su extincion. EL dueno
humano se beneficiaria cobrando por los servicios
que da la especie como ya ocurre con los anima-
les de consumo y esto aseguraria el interés por su
conservacion. Adicionalmente, la motivacion con-
servacionista a través de la propiedad privada tam-
bién podria ser altruista, independientemente del
beneficio econémico. Sin embargo, resulta dificil
o imposible implementar la propiedad privada de
una poblacion de una especie y mantener su rol
ecologico. De hecho, bovinos, porcinos, aves y pe-
ces de criaderos tienen un impacto ambiental ne-
gativo. Ademas, en estos ultimos casos no se trata
ya de las especies originales sino gradualmente
modificadas genéticamente por seleccion artificial
o mediante ingenieria genética. Por otro lado, la
conservacion de poblaciones, aun si en algunos
casos permite la preservacion genética, no implica
que se cumpla el objetivo ético de reconocer a los
individuos como sujetos de derecho.

En cuanto a los animales de compania, la gran ma-
yoria son felinos y caninos. Se trata de especies
que ya hace siglos dejaron los ambientes naturales
y que se suman a los humanos en su demanda de
alimentos de origen animal. Se estima en 480 mi-
llones el numero de gatos callejeros en el mundo y
en 350 millones la cantidad de gatos que viven en
hogares (World Population Review 2024a). Para los
perros, el ndmero total mundial se encuentra en-
tre 700 y 1000 millones (World Population Review
2024b). Se calcula que alrededor del 20% de los pe-
rros en el mundo se pueden considerar mascotas,
el resto son callejeros o salvajes (Lord, Feinstein,
Smith et al. 2013)

También son significativos los numeros de anima-
les de experimentacion, utilizados no so6lo en la in-
vestigacion cientifica médica o bioldgica sino tam-
bién en la industria cosmética y de productos de
limpieza para detectar los posibles efectos nocivos
o irritantes que algun compuesto quimico podria
producir en humanos. Para este grupo la informa-
cién numérica precisa es dificultosa debido a que
muchos paises no recopilan estos datos. Existen
estimaciones provenientes de organizaciones que
difunden métodos cientificos (estadisticos o con
modelos computacionales) que permiten prescindir
de animales en diversos experimentos. EL nimero
que se propone, apenas como cota inferior del nu-
mero real, es de 115 millones para la cantidad de
animales usados en experimentos por ano (Lush
Prize 2024).

Impacto del aumento

poblacional en criaderos

El incremento del numero de individuos de las es-
pecies que dejan de pertenecer a ecosistemas equi-
librados, requiere una explotacidn intensiva de re-
cursos naturales para proveer a estos animales de
alimento. Dado que aproximadamente, en peso, el
75% de la soja se utiliza para alimento en los sis-
temas de produccion de ganado (Fraanje y Garnett
2020) se puede imputar a los criaderos la mayor
parte del impacto del monocultivo de soja. Este
impacto incluye deforestacion, uso de agrotoxicos
y erosion del suelo. Al encontrarse los animales en
la cima de la cadena alimentaria, la produccién de
vegetales (soja y maiz) para alimentar animales
para consumo resulta mas ineficiente para alimen-
tar seres humanos que si se utilizaran productos de
origen vegetal directamente. Esta ineficiencia im-
plica una alta huella hidrica y de carbono generada
por el sistema de produccion. En efecto, el consu-
mo de agua es intenso a lo largo de toda la cadena
de produccion y la generacion de gases de efecto
invernadero se lleva a cabo tanto por el transpor-
te que requiere esta industria como por el aparato
digestivo de los animales a través de la generacion
de metano. El impacto ambiental también se reco-



noce en el vertido al medio ambiente de produc-
tos de limpieza, detergentes, excrementos y aguas
contaminadas. La crianza intensiva de ganado ovi-
no o bovino tiene importantes consecuencias eco-
légicas, aun cuando se realiza en extensos campos
y al aire libre. De hecho, la cria de animales para
consumo en ambientes naturales produce prolife-
racién de plagas (moscas, tabanos, garrapatas), pa-
rasitosis (hidatidosis, tenias) y predadores (pumas,
zorros, lobos). EL combate contra todos estos fac-
tores resulta contaminante y violento. Un ejemplo
latinoamericano es el uso de carrona con veneno
contra los pumas, que ha producido muertes masi-
vas de condores (Mongabay 2021).

Consecuencias sanitarias sobre

la poblacién humana

Los grandes numeros poblacionales y el hacina-
miento tienen importantes consecuencias sani-
tarias. EL avance sobre los ecosistemas naturales,
en particular la deforestacion que requiere la in-
dustria de productos de origen animal, favorece la
ruptura de la estabilidad ecoldgica natural y ge-
nera interacciones entre humanos y especies que
pueden transmitir enfermedades. Por otro lado, las
granjas industriales resultan ser ambientes en los
que se desarrollan enfermedades infecciosas EID
(Emerging Infectious Diseases) transmisibles al ser
humano. El uso de antibioticos favorece la posibi-
lidad de que las bacterias desarrollen resistencia
a los mismos dentro de los criaderos (Marchese y
Hovorka 2022). Los antibidticos, ademas de vita-
minas y hormonas, pasan al ambiente por el agua
y a través de la carne, sangre, heces, huesos, plu-
mas y diversos residuos, generando resistencia en
bacterias y otros patégenos, lo cual los hace cada
vez mas ineficientes para combatir enfermedades.
Sanchez Loredo analiza el problema de la conta-
minacion tanto quimica como bioldgica provocada
por granjas industriales (Sanchez Loredo 2013).

La transformaciéon en ganado

El fendmeno de las especies que habitan en criade-

ros tiene propiedades comunes a granjas pequenas
y establecimientos de gran escala. Enumeramos
aqui algunas que son relevantes para caracterizar
la transicion de los animales de la naturaleza a la
domesticacion y finalmente a la industria.

1. Satisfaccion de ciertas necesidades bdsicas. Los
individuos domesticados ven cubiertas las
necesidades que suelen denominarse basi-
cas, como refugio,agua y alimento, las cuales
no necesariamente se ven satisfechas en la
naturaleza. Pero esto ocurre con numero-
sas excepciones dado que son comunes los
eventos de falta de insumos de la industria
que obligan a matanzas prematuras, o las si-
tuaciones de fallas técnicas como desperfec-
tos en termostatos, por ejemplo. Ante calores
extremos el confinamiento no da opcién a
los individuos como para cambiar de am-
biente.

2. Utilizacion reiterada del engano y la violencia.
La inteligencia superior en cuanto a capaci-
dad de razonar, imaginar escenarios y orde-
nar informacion, permite al humano contra-
riar la voluntad de otros animales alineando-
la con sus objetivos.

3. Generacién y muerte de individuos segtn los
objetivos de la produccion. El nacimiento de
nuevos individuos se planifica en base a los
objetivos del sistema de produccion, los cua-
les también determinan la matanza, tanto
de los animales que seran destinados a los
objetivos principales de la crianza, como de
los enfermos, heridos, defectuosos o inutiles
para el sistema, cual es el caso de pollitos
machos de razas de gallinas ponedoras. En
2022 se calculaba en 7.000 millones el nu-
mero de pollitos de razas ponedoras sacrifi-
cados por ano en el mundo (Epp 2022).

4, Implementacion de restricciones en la calidad
de vida en pos de maximizar la produccion.
Las condiciones de vida de los individuos se
determinan en base a variables con las que
se busca maximizar la ganancia. Esto lleva a
minimizar el tamano de jaulas, boxes y corra-
les, a la utilizacién de pisos de alambre o ce-
mento que pueden provocar estrés, dolores y
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lesiones, pero que facilitan la limpieza. Ade-
mas, la conveniencia econdmica motiva aho-
rros en higiene, desatencion de la calidad del
aire e imposicidn de condiciones luminicas
que puedan otorgar beneficios productivos.

Ausencia de estimulos del entorno natural. Los
criaderos resultan ser ambientes artificiales
para quienes los habitan. En cambio, en con-
diciones naturales se experimenta el viento,
sol, olores, contacto con la tierra y los vege-
tales, que son motivos de gozo, lo cual se
evidencia en sintomas de disfrute cuando se
da el caso de individuos que vivian confina-
dos y son relocalizados hacia entornos mas
naturales.

Imposibilidad de satisfacer conductas familia-
res o sociales. En animales productores de
leche el instinto maternal se ve confronta-
do con el destete de las crias que, si no son
sacrificadas, son alimentadas con leche arti-
ficial. Tampoco las aves tienen oportunidad
de criar siguiendo los patrones naturales. Las
complejas relaciones sociales dentro de una
especie, con sus redes de interacciones, je-
rarquias, momentos de asociacion, descanso
comunitario y delimitacion de territorios re-
sultan reprimidas en los criaderos.

Status de propiedad privada. Los individuos
de la especie criada para consumo tienen un
status juridico de propiedad privada o even-
tualmente propiedad estatal en algunos re-
gimenes, y se encuentra muy restringida su
consideracion como sujetos de derecho.

Usufructo de la voluntad de vivir de los anima-
les. El parecido biolégico de los animales no
humanos con el humano tiene diversos gra-
dos segun las especies pero las coinciden-
cias gendmicas, de sus sistemas nerviosos
y de sus comportamientos permiten inferir
que poseen sentimientos analogos a los hu-
manos, en particular la voluntad de vivir a
pesar del sufrimiento o las circunstancias
adversas. Las ansias de vivir a pesar de todo,
posibilitan la crianza en condiciones de es-
trés, hacinamiento y dolor, aunque no quitan
que aparezcan traumas psicologicos con sin-
tomas propios del encierro como movimien-
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tos repetitivos y comportamientos autole-
sionantes. También puede darse en anima-
les con sistema nervioso similar al humano
como mamiferos y aves, que las condiciones
que provocan sufrimiento no los motiven a
sobreponerse sino a entregarse a la muerte,
pero la inercia de la vida impide la muerte
a través del funcionamiento
del organismo, lo cual favorece el interés
del criador. Hasta existe un caso en el que
el estrés se induce para que aumente la pro-
duccién una vez superado el mismo. Se trata
de la técnica de muda forzada de gallinas
ponedoras mediante ayuno por privacion de
alimento, ayuno inducido con zinc o suminis-
tro de farmacos, con el fin de que pasada la
muda mejore la produccion de huevos (Cria
de Aves 2020).

involuntario

Invisibilizacion de todas las etapas del proceso
que conducen al consumo. Se procura que el
publico consumidor no conozca las condicio-
nes de vida, transporte y muerte de los ani-
males. Esto ocurre en consonancia con la vo-
luntad del mismo publico de desconocer las
circunstancias que generaron los productos
de origen animal, con el fin de no malograr
el disfrute del consumao. EL éxito de la invisi-
bilizacion se pone de manifiesto en expre-
siones como “libertad”, “bienestar para todos”
0 “contra todo tipo de violencia”, que suelen
utilizarse refiriéndose s6lo a los animales
humanos como involucrados, no pensando
en el universo de seres sintientes que debe-
ria ser abarcado por estos conceptos. Ade-
mas, se disfraza la situacion de los animales
para consumo con caricaturas sonrientes en
los comercios o eufemismos como “La vaca
nos da la leche”.

Evasiones de responsabilidad que mantienen al
sistema en crecimiento. El sistema de criade-
ros y consumo de sus productos evoluciond
junto con argumentos mas o menos cons-
cientes de sus actores humanos para justi-
ficar su rol. EL consumidor, aun siendo quien
financia el sistema mediante sus compras, no
se asume responsable ni por muertes, ni por
maltratos a animales, ni por las deforestacio-
nes que sostienen la produccion de forraje



porque no Los ejecuta con sus propias manos.
El matarife, el operario del criadero o de una
topadora para desmontes tampoco, porque
se trata del trabajo con el que se gana la vida
y podria argumentar ante quien lo cuestione
que si no se le consigue un trabajo alterna-
tivo no se le puede reclamar que abandone
esa actividad. Finalmente, el administrador
privado o estatal puede justificarse diciendo
que se limita a satisfacer una demanda y que
mejores condiciones para los animales o la
implementacion de practicas agroecoldgicas
representaria un alza de precios que seria
resistido por los consumidores. Asi avanza el
crecimiento demografico de los animales en
criaderos y su secuela de impactos sin apa-
rentes culpables.

El ganado dentro del

espectro de relaciones
interespecificas

La gran variedad de relaciones entre especies es
uno de los principales objetos de estudio de la eco-
logia y sigue planteando desafios para esta rama
de la biologia (Pinheiro, Ré y Lewinsohn 2021).
Los ecosistemas naturales son complejas redes de
interacciones como predador-presa, mutualismo,
parasitismo, dispersion de semillas y polinizacion,
por ejemplo. Las especies que pasan a la condicién
artificial de habitar en criaderos dejan de pertene-
cer a esas redes naturales, van siendo modificadas
genéticamente y aumentan rapidamente sus ta-
manos poblacionales. Siguen teniendo un impacto
ecologico, pero negativo sobre el equilibrio natu-
ral. La relacion con el humano plantea entonces
un desafio para la sustentabilidad y también una
cuestion ética sobre el uso que hace el humano de
su inteligencia para someter a una especie, y las
alternativas que deberia considerar para no oprimir
y abusar de los individuos subyugados.

Conclusion

Los cambios en la demografia animal involucran
numeros suficientemente relevantes como para
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merecer su inclusién en un analisis integral del fe-
némeno de la superpoblacion en la Tierra. El es-
tudio de la dinamica y las demandas poblaciona-
les debe abarcar los datos correspondientes a los
animales humanos y no humanos. En particular el
tamano poblacional que se alcanza en el presente
en los criaderos industriales y otros modos de pro-
duccién animal intensiva supera largamente al de
humanos en el planeta. Aln asi, estas cantidades
no tienen la capacidad de satisfacer necesidades
humanas de alimentacién y ademas producen un
alto impacto sobre el medio ambiente y motivan un
planteo ético debido a las condiciones a las que es-
tan sometidos los habitantes de los establecimien-
tos de produccioén. Asi es que estudios de sustenta-
bilidad del sistema alimentario muestran la conve-
niencia de aumentar la relevancia de productos de
origen vegetal (Berners-Lee, Hoolohan, Cammack
et al. 2012) y los diversos avances legislativos que
consideran a los animales como sujetos de derecho
comienzan por eso a tener en cuenta el vasto pero
a menudo oculto panorama de la realidad de los
criaderos (Vier Pfoten 2024). La relacion interespe-
cifica entre animales de criaderos y humanos plan-
tea la interaccién entre una especie oprimida y otra
que es mas inteligente o por lo menos mas capaz
de construir un sistema de abuso y no de beneficio
mutuo. Surge entonces la inquietud sobre si esta
relacion podria recrearse con el humano en el rol
de oprimido, si llega a interaccionar con inteligen-
cias eventualmente superiores como lo serian los
desarrollos en inteligencia artificial.
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José “Pepe” Mujica

-

Esta seccidn tiene que ver con los testimonios de
vida de personas reconocidas por su compromiso
con los derechos en América Latina. Quiere mos-
trar qué valoraban estas personas y como esos va-
lores guiaron sus conductas.

Traemos hoy el recuerdo de José Alberto Mujica
Cordano, quien naci6 el 20 de mayo de 1935 en
el barrio Paso de la Arena, Montevideo, Uruguay.
Descendiente de vascos originarios de la locali-
dad vizcaina de Muxika que arribaron a Uruguay
hacia 1840 por parte de padre y de piamonteses
por via materna. Fue uno de los uruguayos en los
que confluye sangre de emigrantes de Espana y de
Italia, raices fundamentales de la conformacion de
la poblacion de ese pais. Su padre era un pequeno
estanciero que cay6 en quiebra poco antes de mo-
rir, en 1944. José tenia nueve anos y su hermana
Eudosia, esquizofrénica, apenas dos. Lucy Cordano
la madre, fue ayudada por vecinos japoneses que
se dedicaban a las flores, y se dedic6 a su cultivo
para mantener el hogar.

Curso primaria en la Escuela N° 150 del barrio Paso
de la Arena y cuando llegé a presidente tuvo la sor-
presa de recibir de parte de un ex companerito de
clase de aquella época, Dilermando Do Reis Silvei-
ra, un poema escrito por Mujica en tiempos esco-
lares: “Seré todo o no seré/mas es mi lema luchar/
para ingresar en las filas/de los que saben triunfar:
y colmar la aspiracion/de mi patria y mi mama”. Sa-
lié del barrio para sus estudios secundarios en el
Instituto Francisco Bauza, y el bachillerato lo hizo
en el Instituto, Alfredo Vazquez Acevedo (IAVA),
donde se incliné por Derecho, aunque nunca obtu-
vo su titulo. Desde sus trece anos, y hasta los dieci-
siete, practicd ciclismo, corrié en representacion de
varios clubes y en todas las categorias.

Iniciado a los 21 anos en la politica por su tio ma-
terno Angel Cordano, un nacionalista, comienza a
militar en el Partido Nacional donde llegd a ser
secretario general de la Juventud. En 1962, Erro
y Mujica abandonaron el Partido Nacional para
crear la Unién Popular, junto al Partido Socialista
del Uruguay y un pequeno grupo llamado Nuevas
Bases. En las siguientes elecciones, postularon a
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Emilio Frugoni como candidato a presidente de la
Republica, perdié con 2,3 % de los votos.

En 1964 se integré al Movimiento de Liberacion
Nacional-Tupamaros, con el nombre de guerra “Fa-
cundo”. En un intento de asalto a una empresa tex-
til, Mujica fue detenido por primera vez mientras
procuraba fugarse en una moto. Para preservar lo
que estaban gestando, los guerrilleros no quisieron
revelar a la Policia el objetivo de esa accion y di-
jeron que habian robado para beneficio propio. “Yo
cai como chorro comun y estuve preso ocho meses
en [la carcel de] Miguelete por intento de rapina”,
conto Mujica.

Mientras participaba en operativos guerrilleros,
continuaba trabajando en su chacra hasta que, re-
querido por la Policia, paso6 a la clandestinidad. Sus
primeras acciones fueron atentados con bombas a
medios de prensa de Jorge Batlle: diario “Accion” y
“CX 10 Radio Ariel”, el secuestro del presidente de
la empresa energética estatal y el asalto del casino
de San Rafael. También particip6 en el intento de
copamiento de toda una ciudad, lo que fracaso y
termind con varios muertos en un robo de armas.
Fue detenido, ahora si en calidad de guerrillero. En
un enfrentamiento armado, fue herido de seis ba-
lazos y una bala le perford el pancreas. Dado de
alta quedo recluido en la Carcel de Punta Carretas.
EL 6 de setiembre de 1971, se fugd junto a mas de
100 tupamaros por un tunel que salid a la casa de
una vecina.

En 1972 habia creido que se le acababa la vida. Ha-
bia sido detenido por cuarta vez y en aquella oca-
sion para ir a prision durante larga década. Iba en
bicicleta con una subametralladora israeli Uzi con
30 balas en el cargador, colgada en la espalda, y
un bolso viejo en el que llevaba una granada, pan,
botella de vino y una longaniza. Estuvo preso de
1972 a 1985 cuando volvio a la calle para hacer
politica y subirse a los colectivos con unos carteles
de “hombre sandwich” con consignas politicas pin-
tadas. Sumo casi quince anos en prision. Fue uno
de los nueve dirigentes tupamaros que la dictadura
civico-militar tomo6 como «rehenes», lo que signifi-
caba que serian ejecutados en caso de que su or-

ganizacién retomara las acciones armadas. Estuvo
preso en un lugar sin ventilacion ni colchones, ais-
lado con duras condiciones de detencion por once
anos. Y se volvio loco: empezé a hablar con las hor-
migas, a tener delirios y termin6 internado en el
Hospital Militar. “A principios de los 80 me llevaron
al Hospital Militar. Tenia una persecuta de la gran
puta, no paraba de tener visiones y cosas asi. Vino
una psiquiatra a atenderme. Me dio un punado de
pastillas y nunca tomé ninguna”, conto. Pero la psi-
quiatra recomendoé que lo dejaran leer y escribir y
su vida cambioé por completo.

Asi fue que después del retorno a la democracia,
salio en libertad beneficiado por la Ley 15.737 del
8 de marzo de 1985, que decreté una amnistia de
delitos politicos, comunes y militares conexos con
estos. Se fue a vivir a la casa de su madre y luego
con Lucia, su companera de ruta, las que fueron
activas en la reconversion del MLN-T en el sector
politico que pidio6 ingresar al Frente Amplio.

En noviembre de 1994 fue elegido diputado por
Montevideo por la lista 609 y comenzo a ganar es-
pacio en la opinidn publica hasta convertirse en un
personaje protagdnico a pesar de manifestar sen-
tirse «como un florero» al comenzar su actividad
como legislador.

En las elecciones de 2004, su movimiento obtu-
vo mas de 300 000 votos, resultd el sector con
la votacion mas alta del pais, lo que significéd un
importante porcentaje dentro del Frente Amplio,
se consolidé asi como la primera fuerza dentro
del partido que alcanzo el gobierno En febrero de
2005 asumié como senador y por cuestiones de
reglamento debié tomarle el juramento constitu-
cional su compinche de los setenta, el idedlogo
del MLN-T, Eleuterio Fernandez Huidobro. “La vida
tiene estas zancadillas, y hemos pasado una vida y
el juego es éste; ni el mayor novelista pudo haber
pensado estas cosas. Companero del alma de to-
das las horas: tdmeme juramento”, le dijo Mujica a
Eleuterio.

En 2005 se casé con Lucia Topolansky, dirigente
historica del Movimiento de Participacion Popular



y vicepresidenta de Uruguay entre 2017 y 2020.
Desde entonces convivieron en una chacra en la
zona de Rincon del Cerro propiedad de su mujer,
en condiciones realmente muy modestas (unos 45
metros cuadrados construidos), y en las que se de-
dicaban al cultivo de flores para ganarse la vida.

También en 2005 el presidente de la Republica,
Tabaré Vazquez, lo designd ministro de Ganaderia,
Agricultura y Pesca. En los hechos, la actuacion
de Mujica en el elenco gubernamental se asimilo
mas a la presencia de un operador politico y a un
generador de opinion con una novedosa capacidad
de dialogo con la sociedad. Se destaco por sus ex-
presiones curiosas, sus comentarios «sorprenden-
tes» y sus «salidas de tono». Esto gusté a muchos
sectores de la ciudadania, por la franqueza de los
planteamientos. Pero hubo quienes se quejaron de
la supuesta falta de profesionalismo del titular mi-
nisterial. Abandond el cargo el 3 de marzo de 2008,
dejando su puesto a su viceministro Agazzi.

El Congreso Extraordinario del Frente Amplio, en
diciembre de 2008, lo proclamdé como el candida-
to del Frente Amplio para las elecciones internas
del ano 2009, aunque habilitd a los otros cuatro
propuestos. Mujica recibié el apoyo del kirchneris-
mo; incluso tenia un mitin programado en Mar del
Plata, que debid suspender tras la fuerte critica de
su partido. En 2009 renuncid a su sector politico, el
MPP, para “encarar su responsabilidad como candi-
dato de todos los frenteamplistas que lo eligieron
como candidato con un 52% de los votos”. Durante
la campana, Mujica apunt6 a un cambio de imagen,
abandond su atuendo informal y vistid en varias
oportunidades con traje a medida aunque nunca
uso corbata.

A fines de 2009 fue elegido presidente con un por-
centaje superior al 52 %. EL 1 de marzo de 2010 su
esposa Lucia Topolansy en caracter de primera se-
nadora del pais, le tomd juramento presidencial en
una sesion parlamentaria histérica y muy emotiva.
Aquella pareja que habia escapado de policias y mi-
litares por una red de cloacas y que interrumpieron
su relacion por la carcel (apenas se comunicaron
una vez por una carta), estaban juntos ahi, Topo-
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lansky presidiendo el Senado y tomando juramen-
to a “Pepe” como presidente de la Republica. Dos
horas y media después del juramento, en una ce-
remonia al aire libre, a pedido explicito de Mujica,
en la plaza Independencia, la mas importante de
Montevideo, frente a muchisimo publico y autori-
dades recién nombradas, el presidente saliente Ta-
baré Vazquez le coloco la banda presidencial. En su
primer discurso como presidente, llamo entre otras
cosas a superar Los prejuicios.

Mujica y su esposa vivieron con gran sobriedad, du-
rante décadas, en su chacra en de Rincén del Cerro.
Al asumir como presidente, en vez de trasladarse
a la residencia presidencial de Suarez y Reyes, el
matrimonio decidid permanecer en su residencia
habitual, lo cual implicé agregarle mejoras en ma-
teria de seguridad y comunicaciones

Los ejes definidos para su presidencia fueron edu-
cacion, seguridad, ambiente y energia, y se convo-
€6 a los partidos politicos de la oposicion con re-
presentacion parlamentaria a integrar comisiones
de trabajo para la elaboracion de politicas con un
objetivo primordial: eliminar la indigencia y reducir
la pobreza en un 50%. También plante6 una ambi-
ciosa reforma de la administracion publica, inspira-
da en el modelo neozelandés.

Durante su presidencia, Uruguay termind siendo el
pais mas avanzado de América en materia de res-
peto de los «derechos fundamentales del trabajo,
en particular la libertad sindical, el derecho a la
negociacion colectiva y el derecho a la huelga. De-
bemos mencionar también el Plan de Integracién
Socio-Habitacional «Juntos» en que las viviendas
son construidas con especialistas, los propios inte-
resados, sus vecinos y voluntarios.

Como accioén politica en materia de drogas, propu-
so legalizar y regular la venta de marihuana, pro-
yecto que se hizo realidad en 2013 cuando Uruguay
se convirtié en el primer pais en el mundo en lega-
lizar la venta y el cultivo de esa droga. Ademas, se
aprobd la despenalizacion del aborto -que habia
sido vetada por Vazquez en el primer gobierno de
la izquierda- y el matrimonio igualitario.
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En educacion promovié el proyecto de la Universi-
dad Tecnologica del Uruguay, a instalar en el inte-
rior del pais.

En materia ambiental concretd el cambio de la
matriz eléctrica, con la incorporacion de la ener-
gia edlica, solar y los biocombustibles. Asimismo,
firmando uno de los muchos acuerdos comerciales
con Argentina, apostd por una nueva terminal re-
gasificadora que proveyera de gas natural a ambos
paises durante quince anos a partir de 2013, pro-
yecto que no llegd a concretarse. Si concretd una
nueva interconexion eléctrica con Brasil.

En politica exterior es importante mencionar que
en 2011, se pronunciod en contra de las operaciones
militares lanzadas por varios paises occidentales
contra Libia violando la soberania de ese pais.

Después de la presidencia, Mujica fue reelegido
senador para los periodos 2015-2020 y 2020-2022,
pero el 20 de octubre de 2020 formalizd su renun-
cia al senado y anunci6 su retirada de la politica a
causa de su edad y de la pandemia de COVID-19.

En abril de 2024, Mujica anuncidé que le fue diag-
nosticado un tumor en el es6fago. . En enero de
2025, dio a conocer que su cancer se habia expan-
dido por todo su cuerpo y que no se someteria a
mas tratamientos, dejando un mensaje de despedi-
da a la poblacién. “Hasta aca llegué”,. Cuatro meses
después, fallecio el 13 de mayo, justo una semana
antes de su cumpleanos nimero 90.

“Pepe” Mujica fue reconocido mundialmente por su
estilo directo, sus frases filoséficas en contra del
consumo y por su modo de vida austero apoyando
esas frases. Debido ello, fue objeto de atencién in-
ternacional senalando como poco habitual el poner
en acto su discurso con una vida sobria y poco mun-
dana. Como actitudes a subrayar podemos recordar
lo ya mencionado, que tras asumir como presidente
de la Republica del Uruguay, decidié con su esposa
permanecer en su domicilio la chacra en Rincon del
Cerro, trabajando la tierra. Asimismo viajaba siem-
pre en segunda clase en sus traslados oficiales. Su
fortuna personal en 2010, cuando asumid su cargo,
era un Volkswagen modelo 1987 valorado en 1800

délares que seguia utilizando. Destin6 el 90 % de
sus ingresos (equivalentes a 260 pesos uruguayos
en 2012) a iniciativas orientadas a la mitigacion de
la pobreza.

Uno de sus mayores logros fue impulsar la agenda
progresista y decolonial en América Latina, junto a
otros presidentes de la region como Hugo Chavez
(Venezuela), Evo Morales (Bolivia) y Néstor Kirch-
ner (Argentina).

Fue basicamente un referente ético, viviendo lo
que predicaba. Se suele plantear que la clave de
la politica es la economia, Mujica acentuaba que
la clave es la ética: la honestidad, la generosidad,
el respeto mutuo, la disponibilidad, la entrega a la
sociedad, el trabajo como construccion de un mun-
do respetuoso de la vida, la coherencia entre lo que
se proclamay lo que se vive. Bajo esas condiciones
cualquier economia que adoptemos respetara la
vida antes que la propiedad, también antes que el
lucro, el lujo y la riqueza y antes que el aplauso y
el éxito.

“Con la vida que yo tuve... llegar a los 90 es un mi-
lagro”, reveld en una entrevista al diario La Nacidn
en enero de 2025. En esa conversacion, el dirigente
expreso su deseo de permanecer en su chacra has-
ta el final de sus dias e incluso sostuvo que queria
ser enterrado alli junto a un arbol de sequoia, don-
de se encuentran los restos de su conocida perra
Manuela.

“iEl protocolo, la liturgia del poder y todas
esas estupideces me chupan un huevo!”.

“No soy pobre, soy sobrio, liviano de equipaje,
vivir con lo justo para que las cosas no me
roben la libertad".

“Inventamos una montafia de consumo su-
perfluo y hay que tirar y vivir comprando y
tirando”.

“No estoy planteando volver a las cavernas (...
lo que estoy planteando es darle la espalda



al mundo del despilfarro y de los gastos in-
utiles”.

“Cuando yo compro algo, o tu, no lo compras
con plata, lo compras con el tiempo de vida
que tuviste que gastar para tener esa plata.
Pero con esta diferencia: la unica cosa que no
se puede comprar es la vida. La vida se gasta,
y es miserable gastar la vida para perder la
libertad”.

“En lugar de comprar un avién presidencial,
compramos un helicéptero (..) porque eso va
a servir (..) Tener un servicio permanente que
pueda socorrer rdpido. Esta cosa tan simple.
Mire el dilema: comprar un avion presidencial
o0 un helicdptero, olviddndose de la vida. Esa
es la constante”.

“El poder no cambia a las personas, solo reve-
la quiénes verdaderamente son”.

"Tan pronto como los politicos empiezan a
subir la escalera se convierten en reyes. De
repente se convierten en reyes. No sé cdmo
funciona, pero lo que si sé es que las republi-
cas vinieron al mundo para asegurarse de que
nadie es mds que nadie. Pareciera que es ne-
cesario un palacio, alfombra roja, un montdn
de gente detrds de ti diciendo: 'Si, serior'. Creo
que todo eso es terrible".

“Vivir mejor no es solo tener mds, sino que es
ser mds feliz”.

“Pobres no son los que tienen poco. Son los
que quieren mucho”.

“La unica adiccion saludable es la del amor’.

“No acompano el camino del odio, ni aun
hacia aquellos que tuvieron bajezas con no-
sotros. El odio no construye. Esto no es pose
demagdgica, no es cosa de andar eludiendo
el bulto, de poner una cara linda: es cosa de
principios”.

“Aprendi que si no puedes ser feliz con pocas
cosas no vas a ser feliz con muchas cosas”.

“Porque creo que hay una tarea a la que los
gobiernos no pueden renunciar. La tendencia
humana es que si yo tengo una empresa voy a
tratar de ganar lo mds que pueda. Y si en ello,
tratar de machetear lo mds que pueda en sa-
larios, lo voy a hacer. Asi somos los humanos.
Es una tendencia humana, entonces tiene que
haber un poder central que me obliga un poco
a repartir porque por buena voluntad no re-
parto. Y esa es la funcion social que tiene que
cumplir toda la economia. Tampoco me puedo
pasar en el reparto porque si no el empresario
hace como la vaca lechera, que esconde la le-
che para el ternero. Va, invierte en otro lado y
me deja colgado y después estamos peor. Hay
un equilibrio que el Estado lo tiene que cum-
pliry no debe renunciar. Eso es lo que estd en
disputa’.

“Pertenezco a una generacion que quiso cam-
biar el mundo, fui aplastado, derrotado, pul-
verizado, pero sigo sofiando que vale la pena
luchar para que la gente pueda vivir un poco
mejor y con un mayor sentido de la igualdad”.

“Vale la pena volver a empezar una y mil ve-
ces mientras uno esté vivo. Ese es el mensaje
mds grande de la vida. Y se puede resumir en
esto: derrotados son los que dejan de luchar’.
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Los trabajos originales deberan tener una
extension de hasta 8000 palabras, con
las fuentes bibliograficas al final del tex-
to, pudiendo contener notas de comenta-
rio al pie de pagina. Deberan ser enviados
exclusivamente por correo electrénico
en tamano A4, Documento Word (.doc o
.docx) u Open Office Writer (.odt), letra Ver-

dana tamano 10 con interlineado de 1,5.

Las resenas no deberan pasar de las 1.000
palabras incluyendo titulo y notas.

Titulo del articulo centrado en letra normal,
en castellano e inglés utilizando mayus-
cula/minusculas segun corresponda (en
castellano la primera letra de cada parrafo
o los nombres propios, en inglés todos los
substantivos, adjetivos y verbos), en negrita.
Letra Verdana tamano 10 con interlineado
sencillo.

Autor/es: nombre y apellido en el margen
derecho, Letra Verdana tamano 10, con nota
final (del tipo”) indicando titulo, cargo, lugar
de trabajo y/o pertenencia institucional,
direccidén de correo electronico, y fecha de
envio del articulo, en tamano Verdana 9.

Resumenes en idiomas espanol, inglés y
portugués, de hasta 150 palabras cada uno,
en letra Verdana tamano 9 con interlineado
doble. Incluir cinco (5) palabras clave en
los tres idiomas, en mayuscula/mindsculas
y separadas con comas. Ejemplo: Palabras
Clave: consentimiento informado, Espana,
induccion indebida, pobreza, enfermedad
critica, etc.

Subtitulos en margen izquierdo, en mayus-
cula/minusculas, negritas.

Los cuadros, graficos, fotos e ilustraciones
deben enviarse en archivo separado (for-
matos TIF,JPG o PNG) numerados segun
orden de aparicion en el texto (el cual debe
indicar claramente su ubicacién e incluir el
epigrafe correspondiente).

10.

INSTRUCCIONES A LOS AUTORES

Las transcripciones textuales de autores

al igual que las entrevistas y citas de cua-
dernos de campo, que no superen las tres
lineas se mantendran en el cuerpo principal
del texto, entre comillas y sin italicas ni
negritas. En caso de referencias mayores

a tres lineas, se presentara separada del
cuerpo principal del texto con un espacio al
comenzar y otro al terminar, sin comillas, sin
italicas ni negritas, sequido de la cita biblio-
grafica. Interlineado doble, letra Verdana 10,
sangria izq.y dre. 10.

Notas a pie de pagina: estaran numeradas a
partir de 1, si las hubiera. Tamano de letra
Verdana 9, espacio sencillo.

Las citas bibliograficas seran colocadas en
el cuerpo principal del texto, con el apellido
del autor en minuscula, y deben mantener
la forma de referencia siguiente: (Apellido
autor ano). Ejemplo: (Gonzalez 2010).

En el caso de cita textual incluir pagina/s.
Ejemplo: (Goldschmitt 1988:49).

En caso de mas de una cita se ordenara
cronolégicamente por ano de publicacion
del mas antiguo al mas reciente. Ej.: (Gon-
zalez 1998, 2001). Igual criterio se utilizara
en caso de ser trabajos del mismo ano, uti-
lizando las letras, a, b, ¢, etc. Ej.: (Gonzalez
2001a) (Gonzalez 2001b). En caso de tratar-
se de mas de tres autores, se citara solo a
los tres primeros y se agregara: et al.

La bibliografia debe colocarse al final del
articulo sin sangrias y por orden alfabético,
sin numeracion, referenciando Unicamente
aquella citada en el articulo. Letra Verdana
10. No se utilizara el formato “Citas al final”
del programa Word

» articulos de revistas: Apellido de autor
en mayusculas, inicial del nombre en ma-
yUsculas con punto, ano (sin paréntesis).
titulo del trabajo citado, nombre de la re-
vista, ano, volumen, ndmero, lugar, pagi-
nacién. Punto luego del ano, todo lo de-
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mas separado por comas, al final punto.
Ejemplo: VIDAL S., 2010. Bioética y desarro-
llo humano: una visién desde América Latina,
Revista Redbioética/UNESCO, Afo 1,Vol 1, No
1, Montevideo, pp.112-134.

libros: Apellido de autor en mayusculas,
inicial del nombre en mayusculas con punto,
director o compilador si corresponde entre
paréntesis, ano. titulo, edicidn si la hubiere,
editorial, lugar. Punto después del ano, todo
lo demas separado por comas, al final punto.
En caso de ser mas de un autor, separar con
comas excepto el ultimo que ira precedido
dey 6 and

Ejemplo: JURY,W.A. and GARDNER, H.W.,
1991. Soil Physics, John Wiley & Sons, New
York.

capitulo de libro: Apellido de autor en ma-
yusculas, inicial del nombre en mayusculas
con punto, (si es mas de un autor separado
por comas y antes del ultimo y 6 and), ano.
titulo del capitulo, en autor(es) del libro con
mayuscula el apellido, mayuscula la inicial
del nombre con punto, director o compilador
si corresponde entre paréntesis, titulo, edi-
torial, lugar paginacion. Punto después del
ano, todo lo demas separado por comas, al
final punto.

»

Ejemplo: MORALES, J.y CUCUZZA, F., 2002.
Biografias apocrifas en bioética en GOSTIO-
NIZ,]., (comp), Escritos de bioética, Ed. San-
juaninas, San Juan, Argentina, pp.123-164.

documentos y/o declaraciones institucio-
nales nacionales o internacionales (OMS,
UNESCO, CONICET, etc): sigla o acrénimo de
la institucion en mayusculas, sequido por
el nombre institucional, el ano, el titulo del
documento y la URL de la que puede ser
recuperada. Punto después del afo, todo lo
demas separado por comas.

Ejemplo: CEPAL - Comision Econédmica para
América Latina, 2002. Globalizacién y desa-
rrollo Social, Secretaria ejecutiva. [Version
electronica). Recuperada el 28 de agosto de
2003. Disponible en: http://www.eclac.cl/
publicaciones/SecretariaEjecutiva/3/LCG-
2157SES293/Globa-c10.pdf

Si la edicidn citada fuera impresa se debera
consignar el lugar de edicion como en el
caso de los libros.

Siempre que sea posible se agregara al final
de la cita, la URL de la pagina web en la que
se pueda acceder al trabajo citado.
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me do autor em letras maiusculas, iniciais
do nome em letras mailsculas com periodo,
diretor ou compilador, se aplicavel entre
parénteses, ano, titulo, edigao, se aplicavel,
editor, local.

Ponto apds o ano, todo o resto separado
por virgulas, no final, ponto final. Exemplo:
JURY, W.A. & GARDNER, HW., 1991. Soil
Physics, John Wiley & Sons, Nova lorque.

capitulo do livro deve seguir o formato:
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