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PRESENTACION

Sobre si mismo, sobre su cuerpo
y sobre su mente, el individuo es soberano.
(JS Mill, 1806-73)

El Consentimiento Informado que se hizo evidente desde el surgimiento
de la bioética en los Estados Unidos y en especial a partir del Informe
Belmont, sigue siendo objeto de discusiones, enfoques diferentes
y propuestas relevantes que lo enriquecen y contribuyen a su debate
permanente. Tanto en la investigacion en seres humanos como cuando
su aplicacion se realiza en el ejercicio clinico y la préctica de la medicina.

La fuerza con que surge desafia 2.600 anos de paternalismo médico
hipocratico, genera un malestar en la tradicional manera de ejercer la
medicina y plantea una forma diferente de la relacion médico-paciente.
Su aparicion esta ligada al surgimiento de la bioética, a la investigacién
en seres humanos y a la aplicacion de biotecnologias, elementos
indispensables del paradigma biomédico predominante hoy.

Los contextos culturales diferentes en los que se ejerce la profesién médica
requieren de la comprension de su importancia y la necesidad para la
adecuada realizacion del acto médico. Habria mucho que agregar en este
aspecto, pero solo menciono la sorpresa que produjo el surgimiento de
la autonomia del paciente como sujeto moral, a la tradicional manera de
ejercer la medicina entre los médicos.
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En el trabajo Prdcticas y significado del Consentimiento Informado
en Hospitales en Colombia y Chile. Estudio de casos, de la Profesora
Constanza Ovalle, aparecen las anteriores inquietudes y se evidencian
elementos comunes y ciertas diferencias que caracterizan la aplicacion
del Consentimiento Informado en dos instituciones de salud, una en
Colombia y otra en Chile. La autora, con una apreciable discusion teorica
de la tesis presentada, lleva a la practica la investigacion, con encuestas a
personal de salud y estudio de casos.

Desarrolla su investigacion a partir de las hipotesis planteadas:; el
Consentimiento Informado es una cuestion de respeto a la autonomia de
los pacientes, y el Consentimiento Informado mas que un acto puntual de
informacion, debe ser un proceso gradual que no termina con la firma de
un documento sino que va mas alla e involucra y comparte informacion
entre médicos, instituciones y pacientes.

La premisa es que el Consentimiento Informado es un derecho que tienen
los pacientes a ser instruidos, por el médico, acerca de los procedimientos
diagnosticos y terapéuticos que se les brindara para recuperar la salud.
De otra parte, es una obligacion ética del profesional en busca del bien

. del paciente, pero reconociendo su dignidad como ser humano, que tiene
derecho a participar en las decisiones que sobre su cuerpo se realicen y
que los afectara, no solo biologicamente, sino en los aspectos psicologicos,
sociales y culturales que lo constituyen como un todo.

No es solo el derecho a ser informado, sino que en el proceso del
Consentimiento Informado surgen otros derechos tales como el que
la informacién debe ser suficiente, el derecho a participar en la toma
de decisiones clinicas, el derecho a la intimidad y la confidencialidad,
el derecho a no aceptar una alternativa terapéutica y el derecho a las
directrices previas.
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Sobre este fondo, aparece la autonomia como atributo humano y parte
inseparable de su dignidad, la cual histéricamente, sigue un proceso
creciente. La pregunta acerca de qué es realmente el consentimiento libre
e informado permanece tan abierta como al comienzo. Su prictica es a
veces, s6lo un asentimiento, valido en el caso de los menores de edad .
en otras ocasiones, es un procedimiento formal defensivo, o un punto
alrededor del cual giran la relacion entre profesional y paciente, mds que
una relacion ética promotora de la dignidad humana. Se mantiene la
estructura paternalista de dichas relaciones tanto en el ambito clinico
como en el juridico.

En los escenarios multiculturales y diversos surgen los mayores conflictos
y dilernas en la practica de la biomedicina. Para tratar de solucionarlos
o aclararlos se requieren unos minimos comunes para deliberar; esta es
una caracteristica de la bioética, en busqueda, al menos, de consensos
pragmaticos.

La autonomia del paciente no se protege en contextos en donde
el Consentimiento Informado es apenas un formalismo legal o
administrativo. La investigacion empirica de la Dra. Ovalle es un hallazgo
sobresaliente a la importancia que adquiere el Consentimiento Informado
para el médico, incluso inicamente como un respaldo legal.

Se deben proteger los derechos humanos en relacion con la salud y
los Estados deben propiciar esto en los tres niveles consagrados en la
Observacion General del Comité de Derechos Economicos, Sociales y
Culturales: respetar, proteger y cumplir a través de politicas publicas;
facilitar, promover y proporcionar los medios y mecanismos necesarios
para lograr ambientes propicios para realizar el proceso del Consentimiento
Informado y dar plena efectividad al “derecho a la salud” El Consentimiento
Informado tiene excepciones, como en el caso de urgencias vitales en que
predomina el privilegio terapéutico que consagra la lex artis.
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Para Foucault, la relacién médico — paciente no debe ser una relacion
de poder ligada a la posesion de un saber técnico, sino que debe incluir
los valores existenciales del enfermo. El respeto a su autonomia no es
dejarlo solo para que tome decisiones, sino acompanarlo compartiendo la
informacion y propiciando un clima de confianza en la relacién.

Los pacientes, tanto en Colombia como en Chile, tienden a depositar
su confianza en los médicos y dejar a estos las decisiones creyendo en
su experticia y experiencia clinica. Es una manifestacion de aceptacién
paternal de las decisiones, muy propias de las culturas con ascendencia
latina y la tradicion del ejercicio tradicional hipocritico.

En sentencia de la Corte Constitucional Colombiana, citada por la autora
(T881 de 2002), se concretan las condiciones intrinsecas que constituyen
la dignidad humana que deben ser protegidas publicamente: condiciones
materiales de existencia, la autonomia y la integridad fisica y espiritual;
vivir como quiera, intangibilidad de los bienes no patrimoniales que
permite vivir sin humillaciones y la dignidad humana entendida como
ciertas condiciones materiales concretas de existencia que propenden por
el vivir bien.

Para Kant la autonomia, la capacidad de autogobernarse, es la base de la
configuracién de la sociedad y de la dignidad de los seres humanos y esta
supeditada a la razon. Segun J. Stuart Mill, la felicidad no puede ser un
objetivo personal y quienes son felices buscan mas bien la felicidad de
otros o el progreso de la humanidad y concilian la libertad individual con
la justicia social y es donde se dan las tensiones con la autonomia. Es
necesario asumir el reto de mantener pacificamente a las comunidades
y a los individuos sin anular la diversidad cultural ni las libertades
individuales.

Para Griffin, de la Universidad de Oxford, la autonomia es una cuestion
mas compleja que la expresada por los autores mencionados antes y

o
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tiene que ver con la capacidad de una concepcion de la vida que vale
la pena: capacidad fisica, mental, un nivel de educacién y provisiones
minimas; ser capaz de autodeterminarse y otros aspectos que configuran
a la persona como agente. Aqui surgiria la inconveniencia del llamado
‘derecho a no saber” del paciente, pues seria como consagrar “un derecho a
la ignorancia” que irfa en detrimento de la dignidad humana y crearia un
vacio en la obligacion ética del médico de comunicacion con el paciente y
su deber de instruir y adecuar la informacion acerca de los procedimientos
terapéuticos que se van a realizar sobre su cuerpo y que afectan su vida. El
hecho de que el paciente sea analfabeta, si bien es una dificultad adicional
en América Latina, no exime de la obligacion ética de la informacion
adecuada por medio de la conversacion y la entrevista y el lenguaje oral
o figurado. Tampoco se debe despreciar o subvalorar la sabiduria popular
o sentido comun que tienen los individuos y las comunidades y por esto
se propicia su participacion en los comités de bioética.

Segtin Victoria Camps, se requiere construir un sentido de autonomia que
sea mas compatible con el interés comun. Amartya Sen, preocupado por
los paises pobres o en vias de desarrollo, invita a pensar en la expansion
de las capacidades pues serian, en principio, lo que la sociedad deberia ser
capaz de brindar y en donde la libertad adquiere diversas dimensiones:
libertad de agencia y libertad de no tener privaciones.

Beauchamp y Childress afirman que es necesario distinguir entre ser
auténomo y ser respetado como sujeto auténomo para asumir el derecho
de las personas a tener opiniones propias, a elegir y realizar acciones
basadas en sus creencias y valores personales. Engelhardt sostiene que es
preciso pedirle permiso a los pacientes, en aras al respeto de la autonomia
de las personas, para cualquier intervencion médica.

La Dra. Ovalle hace un recorrido a través de los anteriores y otros enfoques
acerca de la autonomda, la libertad y el Consentimiento Informado, para
concluir en su investigacién que la practica del Consentimiento Informado
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en bioética debe tener en cuenta las dimensiones de la autonomia: la
capacidad, la libertad v la agencia. Sin embargo, seftala que el contenido
moral de la autonomia responde mas que todo al contexto multicultural
estadounidense donde surgi¢ Ia bioética. Concluye también que el proceso
del Consentimiento Informado debe enmarcarse dentro de una discusién
del derecho a la salud como un derecho humano que los Estados deben
proteger.

El acento paternalista se mantiene y se evidencia en la préctica médica. Los
aspectos en torno a la dignidad, la autonomia, el respeto a las personas,
los derechos humanos, el qué informar, cémo informar, son temas cuya
discusion acerca del contenido moral y juridico aun no ha concluido,
entre otras razones por lo cambiante de las sociedades, la aparicion de
nuevos saberes, tecnologias y practicas culturales y considera que el
proyecto y la agenda que tienen en sociedades democraticas permanecen
abiertos al debate.

La investigacion realizada por Constanza Ovalle es un valioso aporte a
estas cuestiones en el contexto de dos paises Latinoamericanos.

Jaime Escobar Triana M.D.
Rector

Director Doctorado en Bioética
Universidad E! Bosque
Bogot4, Noviembre de 2009
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INTRODUCCION

“Quien no quiere pensar es un fandtico;
quien no puede pensar es un idiota;

¥ quien no osa pensar es un cobarde”
Francis Bacon

La presente tesis de doctorado tiene como tarea desarrollar las hipétesis que
construidas en torno a la teoria y la practica del consentimiento informado
1) durante estos cuatro afos de formacion doctoral Las hipotesis estan
relacionadas con el problema de investigacion y pretendieron esbozar
algunas posibles respuestas a la pregunta del proyecto, como un intento de
comprender el abordaje empirico y tedrico de la misma. Esta es: ;Cudl es
el significado y la manera c6mo se incorpora en la practica el CI por los y
las pacientes/usuarios, los y las profesionales de la salud, en las politicas
publicas e institucionales de Colombia y Chile, asi como, identificar las
tensiones, diferencias y vinculos de la teoria del PCI entre lo explicado
por bioética en comparacién con lo definido en lo juridico?

La complejidad de abordar esta pregunta surgit de los distintos factores
que se creyeron importantes para dar respuesta o comprender los
significados del Cl y la manera como se incorpora en la practica clinica,
en la doctrina juridica y en la bioética. Teniendo en cuenta que el abordaje
de la investigacién se planed inductivo e interpretativo se establecieron
dos etapas: primero empirica y segunda tedrica. A partir de la informacién
obtenida de la primera etapa se hizo un analisis comparativo de los dos
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casos (Chile y Colombia) para lo cual fueron definidas, respectivamente,
las categorias de acuerdo con los objetivos previstos.

Se identificaron mediante las dos etapas algunas dificultades materiales,
simbélicas, prejuicios y demds aspectos que dificultan el respeto de
la autonomia de las personas y que interfieren negativamente en las
expectativas y deseos de los pacientes en torno a la atencién en salud
durante el proceso del consentimiento informado (PCI) en dos instituciones
hospitalarias de Colombia y Chile.

En definitiva el estudio quiso dar voz a los pacientes que en el contexto
colombiano y chileno, han tenido dificultades para ejercer planamente el
derecho a la autodeterminacidn, y otros derechos que se desprenden de él.
Se concibe al CI como el derecho que tienen los pacientes, en tanto son
considerados sujetos morales auténomos, a recibir de parte del médico una
suficiente informacién sobre los procedimientos y alternativas terapéuticas,
con lo cual el paciente se capacita para participar en las decisiones clinicas
con respecto a su salud.

En este sentido, al final se propone unas pautas que estan dirigidas a que los
pacientes conozcan sus derechos en la atencion en salud y los profesionales
conciban el reconocimiento de los derechos como una cuestiéon fundamental
en la practica asistencial.



| CAPITULO UNO

Descripcion del problema
de investigacion



1.1 Planteamiento del problema
y justificacion

En escenarios donde coexisten comunidades con diversos pardmetros
morales, se hace necesario asumir el reto de mantener pacificamente a
las comunidades y a los individuos sin anular la diversidad cultural
ni las libertades individuales. En consecuencia con el pluralismo, las
sociedades democraticas se debaten entre como velar por las libertades de
los individuos, sin desatender el bienestar de la sociedad en general. A
los Estados y sus politicas se les pide cuidar por un equilibrio entre dos
valores que se encuentran en tension, la autonomia y la justicia social. En
este contexto, en los Gltimos anos ha aumentado la preocupacion por una
perspectiva mas integral de los derechos humanos n adelante DH), lo que
sugiere la construccion de una democracia radical con sentido y contenidos
de un humanismo laico (Maldonado, L.F:200713). La tarea hoy, como se
configura en la Declaracion de Viena de 1993, es la de idear instrumentos
que reconozcan la integralidad de los DH a través de, por ejemplo, la
educacion en esa materia y la difusién de una informacion adecuada
que debe integrase en las politicas educativas Conferencia Mundial de
Derechos Humanos Viena, 14 a 23 de junio de 1993} En tal sentido, esta
investigacién concibe al Cl como un derecho a recibir informacion y como
el derecho a la autodeterminacién (Simén, P:2000:53). Se considera, ademas,
una herramienta util para la toma de decisiones clinicas que garantiza el
cumplimiento de otros derechos tales como: el derecho a participar en la
toma de decisiones clinicas, el derecho a la intimidad y la confidencialidad,
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el derecho a negarse a una alternativa terapéutica, toda vez que la atencion
por parte del personal de la salud de los usuarios o pacientes requieren
desde el punto de vista ético y juridico, de un proceso de informacion
suficiente y el consentimiento de los mismos ante cualquier intervencion
terapéutica.

Como se ha senialado por numerosos teéricos del Cl, éste no puede ser visto
como un acto puntual o la simple firma de un documento en representacion
de un acto burocrdtico, sino que, mas bien, debe ser considerado como
un proceso continuado y gradual en virtud del cual el paciente usuario
de un servicio de salud recibe informacion suficiente y comprensiva para
participar en las decisiones con respecto al diagndstico y tratamiento de su
enfermedad (Guix, J, Balaia, 11, Carbonell ]. Simoén, R. Surroca R. Nualart,
L1:1999); Cruceiro, A: 1999); (Simén, P: 1999). Este tipo de enfoque ha
sido denominado como modelo procesual, el cual estd construido sobre
la base de una participacion activa del paciente en el proceso de toma de
decisiones (Lidz, Ch. Appelbaum, P y Meisel, A: 1999:151); (Beauchamp,
T y Childress, J: 1999: 135).

Por esta razén se preciso evaluar como se perciben los fundamentos
tedricos de CI en la préctica, y con base en este estudio se propone la
educacion v la articulacion adecuada del CI en las politicas publicas en
correspondencia con el llamado a darle una mayor importancia a los
derechos de los pacientes en la practica clinica y a percibir al Cl como un
proceso gradual.

Es importante recalcar que los DH estiman como fundamentales la dignidad
y la libertad de la persona humana. Por tanto, los Estados, al reconocer
y garantizar los DH a través de sus politicas publicas, planean lineas de
accion que pretenden corregir situaciones que atentan contra los derechos
de los sujetos y son consideradas socialmente como problematicas. Luego,
las politicas publicas responden a necesidades o intereses sociales, pero
también a los intereses particulares.

s
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Toda vez que las politicas publicas viabilizan el adecuado uso y enten-
dimiento del CI en la practica asistencial, confieren un valor especial a la
autonomia de las personas. La autonomia se expresa adecuadamente en el
dmbito de la atencidn en salud cuando se protege la dignidad y se respeta la
voluntad y la intimidad de los pacientes (Garcia, C. Cozar, V. Almenara, ].
200447 D). En el ambito biomédico han sido ratificados, ademas del derecho
a la informacion y la autodeterminacion, a través de la Declaracion de
Lisboa de la Asociacion Médica Mundial adoptada en 1981 y enmendada en
septiembre de 1995 en la 47* Asamblea General en Bali, otros derechos del
paciente que la profesion médica promueve, tales como la atencién médica
de buena calidad; la libertad de eleccion; el secreto; la educacion sobre la
salud; la dignidad vy la asistencia religiosa. Estos aspectos éticos han sido
reivindicados en las distintas normas nacionales e internacionales', lo que
expresa el progreso ético de una comunidad que ha dado paso a un nuevo
modelo en la relacion clinico asistencial, el modelo autonomista, que ha
venido reemplazando al tradicional modelo paternalista de la relacién
meédico-paciente (Hooft, 1999:106). En este nuevo paradigma de la relacion
médico-paciente toda atencion por parte del personal de la salud requiere,
en principio, un previo consentimiento de los pacientes (Siegler, M:1997:
45-64); (Hooft, P:1999:106).

Es conveniente mencionar que en abril de 1997 paises miembros del
Consejo de Europa?, suscribieron en Espana el Convenio de Oviedo sobre
los Derechos del Hombre y la Biomedicina. Este convenio, inspirado por
la bioética, propone como derechos de las personas en las practicas de la
salud el derecho a la intimidad de la informacién relativa a la salud de las

L' Ver El codigo de Nuremberg, la Declaracion de Helsinki que exponen los criterios éticos que

deberan oriemar a las personas que realizan investigacian en seres humanos, el Informe
Belmont, La CIOMS, El Convenio para la Proteccién de los Devechos Humanos y la Dignidad
del Ser Humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina, en distintos cédigos
deontoldgicos y, para el caso colombino, en la Resolucion 13437 y la ley 08430, entre otras.
Dinamarca, Fslovaquia, Eslovenia, Espafa, Estonia, Finlandia, Francia, Grecia, Islandia, ltalia,
Letonia, Lituania, Luxemburge, Macedonia, Noruega, Pafses Bajos, Portugal, Rumania, San
Marino, Suecia y Turquia,
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personas; las voluntades anticipadas; la negativa a tratamiento; el derecho a
la autonomia del paciente y su participacion a la hora de tomar decisiones,
y la mayoria de edad en los adolescentes para tomar decisiones con respecto
a su salud. Con el animo de reglamentar estos derechos, Espafia aprobo la
Ley 41/2002, como Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos
y Obligaciones en Materia de Informacion y Documentacion Clinica. Como
bien lo dijo Hooft en 1999, la filosofia que ha orientado la Constitucion
espafiola ha servido de modelo e inspirado a otras en América Latina.

Por su parte, Estados Unidos fue el pais que primero recogié estas demandas
sociales. Los ciudadanos norteamericanos reclamaron desde los afios 60
ser tenidos en cuenta como agentes y/0 sujetos activos y participativos en
todas las cuestiones sociales y politicas que delimitaban su forma de vivir.
En 1973 se aprobé la primera Carta de los Derechos del Paciente por parte
de la Asociacion de los Hospitales Americanos Simon, P:1999:69).

En 1984, el Manual de Etica de la Asociacion Médica Americana, definio el
Cl como: “La explicacion, a un paciente atento y mentalmente competente,
de la naturaleza de su enfermedad, asi como del balance entre los efectos
de la misma y los riesgos y beneficios de los procedimientos terapéuticos
recomendados para a continuacién solicitarle su aprobacién para ser
sometido a esos procedimientos. La presentacion debe ser comprensible y
no sesgada. La colaboracién del paciente debe ser conseguida sin coaccion
y el médico no debe sacar partido de su potencial dominio psicologico
sobre el paciente”?

En Francia en 1994, se modificaron algunas disposiciones del cédigo civil
mediante la Ley 94-653 del 29/07/94, la cual dicté las normas relativas al
respeto al cuerpo humano, reafirmé la “primacia de la persona’ prohibio
todo atentando a la dignidad, y garantizo el respeto del ser humano desde

3 American College Physicians, Manual de Ptica, 4° Edicion, EEUU, 1998, http:#wwwacponline.
org/ethics/ethicman_sp.htm (Mayo 2006).
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el comienzo de la vida. Sin embargo, esta Ley no habla propiamente del
CI (Hooft, P: 1999:107).

En el caso de los paises latinoamericanos, estos han abordado el tema
del Cl en los afos recientes y tomando como referentes los modelos de
Estados Unidos y de Espana en esa materia. En Argentina, tal como lo
afirmoé Hooft en 1999 el concepto del CI es relativamente reciente. Sin
embargo, segin este jurista argentino, tanto en el Cédigo Civil como en las
cartas constitucionales se encuentran los criterios orientadores necesarios
para construir una doctrina legal sobre el Cl. Tan solo en los afios 90 en
Argentina se entendi6 que la falta de informacion, aun sin que exista una
mala practica, genera responsabilidad juridica por parte de los médicos.
Antes de ello, se impidié que los pacientes efectuaran una libre eleccion
frente a la negativa o aceptacion de las alternativas terapéuticas que se les
proporcionaban (Hooft,P:1999:111).

En Colombia, se habla del Cl de forma explicita en la Ley 23 de 1981Codigo
de Ftica Médica) en la Resolucion 008430 de 1993 que establecio las normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud, y en
la Resolucién 13437 de 1991 la cual determino ademads el establecimiento
de los Comités Hospitalarios de Ftica y el Decdlogo de los Derechos del
Paciente. En este marco legal se definio al Cl como ‘el acto mediante el cual
el paciente y excepcionalmente sus allegados, aceptan voluntariamente el
acto meédico propuesto, teniendo como base la informacion veraz y oportuna
recibida del médico sobre la enfermedad, sus opciones de diagnéstico y
tratamiento con sus riesgos, beneficios y alternativas”

En Chile, las normas deontologicas de la profesion médica fueron aprobadas
desde 1983. En el 2004, el Codigo de Etica fue actualizado e incluyo el
tema del CI. En el 2006, una buena parte del Cédigo de Ftica establecio
el Cl como un derecho fundamental y a la implicacién de este tema en la
relacion médico-paciente.
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Con base en la ampliacién de derechos y libertades que se muestran en
estas distintas experiencias se evidencia un avance sociopolitico que da la
pauta a que posturas paternalistas transiten hacia otras, respetuosas de la
autonomia y la dignidad de las personas que llevan a reconocer al paciente
como un ciudadano con derechos, (Drane, J: 1990:218); (Gracia, D:1990)
y a que la obligacién del médico establezca una relacion de confianza
ligada a la confiabilidad, lo cual contribuye en las decisiones informadas,
libres y responsables del paciente (O Oneill: 2002) y a que se requiera del
médico un mayor conocimiento sobre el paciente con el fin de apreciar sus
expectativas y estimaciones particulares (Beauchamp y Childress: 1990);
(Engelhardt: 1996); (S5imén, P:1999), y a que las organizaciones sanitarias
se comprometan en el cumplimiento del PCI Simén, P:2005:129). Por
consiguiente, se hizo conciencia de que la informacién que se brinda al
paciente es un derecho de las personas y no es un aspecto de buena voluntad
o un simple acto benético.

No obstante, como nos lo atirma Kottow, en 2007 el ClI vuelve a ser objeto
de diversas interpretaciones. Por esta razon, se encomendé al Comité
Internacional de Bioética {en adelante CIB) de la UNESCO, estudiar y
reflexionar sobre los problemas éticos del CI, con el fin de delinir un
marco universal comun en esta materia. Esta inquietud se presentod en la
X1V Sesion de la CIB que se llevo a cabo en Nairobi, Kenya en noviembre
de 2007 En el marco de dicha sesién se establecieron las preguntas que
orientarian tales estudios. Una de las preguntas centrales fue: ;Como
influyen en el CI los contextos socioculturales? (Kottow: 2007 12).

Al observar que el CI es un ejercicio informativo que corresponde a una
tendencia internacional de origen anglosajon, en esta investigacion se da
a conocer qué tanto en nuestro medio el CI es visto como una imposicion
cultural que no ha sido asumida adecuadamente por médicos y pacientes, lo
cual se prevé, podria dificultar seriamente la apropiacion, el entendimiento
y cumplimiento de las funciones de un PCL
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Como vimos, una garantia de que el CI se lleve a cabo de manera adecuada
es, constatar que se dio dentro de una nueva cultura del desarrollo de la
relacion del profesional de la salud y el paciente lo cual permite que el
proceso de informacion se dé en forma amplia y comprensible; se respete la
autonomia de los sujetos que se encuentran libres para decidir y se indague
por la capacidad de los sujetos para entender la informacion. Se considera
que solo reunidas todas estas condiciones es posible que el paciente tome
una decisién razonable.

Una manera de revisar los problemas en torno a la practica del PCI en
Colombia y Chile es a través de las Sentencias de la Corte Constitucional
en respuesta al reclamo por parte de los pacientes de la vulneracion de sus
derechos a la salud en los dos paises. Se tiene la hipdtesis de que atin cuando
la ley obliga a hacer el CI por escrito, no hay seguridad de que el proceso
de informacién sea adecuado, de que la informacion sea comprendida
por el paciente, o de que el paciente libremente acepte unas propuestas
diagnoésticas y/o terapéuticas y el documento del Cl esté adecuadamente
registrado y archivado.

Es por ello que ésta investigacion tiene como objetivos identificar qué tipo
de barreras pudieran impedir un adecuado PCI y, por ende, pudieran afectar
el respeto de la autonomia de las personas. Lo anterior, pudiera incidir
negativamente en las expectativas y deseos de los pacientes en torno a la
atencion, asf como en la garantia de un derecho fundamental en el drea de
la salud. Con ello se busca comparar como se efecta en la practica el Cl en
el marco de la politica publica en salud en Colombia y en Chile. El objetivo
es comprender cuales son las razones sociales, culturales, econémicas e
institucionales que particularizan la préctica del CI en la prestacion de
un servicio de salud. Con los hallazgos, se espera incidir en el disefio
e implementacién de una politica publica en salud que esté orientada a
la educacion de los derechos y demds aspectos éticos que enmarcan las
relaciones entre los profesionales de la salud y sus pacientes.
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Ya algunas investigaciones en Espafia revisan el cumplimiento y percepcion
del CI Giux, J. y otros, 1999; Silvestre, C y otros, 2002). Las investigaciones
han demostrado que la implementacion del PCI no es efectiva y que el médico
no se involucra adecuadamente en este proceso. Con tales antecedentes, en esta
investigacién, de forma similar, se pretende indagar cudles son las barreras
que impiden que se lleve a cabo un adecuado PCl en centros de salud de las
ciudades de Bogotd y Santiago de Chile.

Una incorrecta comprension del PCI que lo reduzca a un formalismo
legal puede indicar la permanencia de una relacion paternalista, y en su
efecto, la vulneracion de un derecho basico en la prestacion de un servicio
de salud. Si a través del estudio se evidencian reclamos de los pacientes
que hayan cursado ante la Corte Constitucional, la Defensoria del Pueblo
en Colombia} y ante los Tribunales de Etica {en Colombia y Chile) con
respecto al ClI, podria suponerse que en Colombia y/o en Chile la tendencia
sigue siendo paternalista; los pacientes no ejercen su autonomia y que el
sistema de salud no cuenta con los mecanismos adecuados para garantizar
el PClL.

Por lo anterior, las preguntas que se plantean en esta investigacién son las
siguientes: ;Como se expresa el respeto de la autonomia de las personas en
el PCI que se lleva a cabo en la prictica clinica? ;qué prejuicios o aspectos
simbélicos tienen los profesionales de la salud y los pacientes en torno
a la titularidad del derecho a recibir informacion? ;qué tipo de relaciones
se construyen entre médicos y pacientes en el momento del PCI? jcudl es
el sujeto que se construye dentro del PCI que influye en la formulacion
de una politica publica en salud? y ;cé6mo intervienen las instituciones
de salud en el PCI? ;cudles son las tensiones, diferencias y vinculos de la
teoria del PCI entre los explicado por la bioética en comparacion con lo
definido en lo juridico?

En resumen, la pregunta central es: ;Cual es el significado y la manera
como se incorpora en la practica el Cl por los y las pacientes/usuarios, los
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y las profesionales de la salud, en las politicas publicas e institucionales de
Colombia y Chile, asi como, identificar las tensiones, diferencias y vinculos
de la teoria del PCI entre los explicado por bioética en comparacién con
lo definido en lo juridico?

Una comprensién profunda de como en la practica se concibe y es llevado a
cabo el PCI, permite saber qué tanto se piensa el CI como un mero requisito
legal, un simple tramite burocratico o como una parte esencial dentro de
un verdadero proceso de informacion al paciente en lo concerniente a sus
derechos. De igual manera, permite identificar las barreras que impiden
el respeto a derechos fundamentales, el derecho a recibir una informacién
suficiente y el respeto de la autonomia de las personas. De esta manera,
se identifican los aspectos relevantes sobre los cuales se puede incidir en
el futuro con la finalidad de que el CI cumpla con su potencial social y
exceda su condicién juridica. A su vez, con base en la revision conceptual
y el andlisis empirico sobre el PCI en Colombia y Chile se trata de mostrar
la 16gica que subyace en las politicas publicas de salud. También se intenta
indagar por el tipo de relaciones de poder que se dan entre los profesionales
de la salud y el paciente. De esta manera se espera entender qué idea de
ética o conceptos éticos subyacen a la hora de proponer una politica ptiblica
basada en la autonomia de las personas.

Es conveniente advertir que a partir de este analisis no se pretende derivar
en un deber ser, sino que lo que se pretende es perfilar los posibles
escenarios que responderian a las distintas relaciones que se han podido
identificar. Con base en lo anterior, se pretende proponer cambios en las
politicas puablicas en salud que viabilicen la expresion de la autonomia
de los y las pacientes.

Si se analiza c6mo se utiliza y maneja el CI, es factible derivar hacia donde
puede evolucionar una politica publica centrada en la autonomia de las
personas. Se pretende que si se llegase hacer del CI un practica socializada
en el sector de la salud, pudiera darse un entorno diferente, mas propicio
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a la expresion de una politica publica respetuosa de la autonomia de las
personas.

1.2 Los objetivos

Como hemos visto, el Cl es un tema que suscita debates continuos. Es de
anotar, como lo afirman varios autores que, no siempre se hace una reflexion
seria acerca de los complejos retos éticos que el Cl tiene para los profesionales
de la salud y la sociedad en general. La inadecuada comprension de las
intrincadas relaciones que se encuentran en la base del CI genera confusion
(Simon, P y Barrio, I: 200413). Hay razones de peso para pensar que, en
la practica la participacion de los pacientes no ha sido suficientemente
valorada, y se desestima el papel que tiene el CI, con respeto a la salvaguarda
de valores fundamentales en nuestras sociedades, tales como el respeto de
la autonomia de las personas y la adherencia a los tratamientos, aspectos
que, segtin algunos estudios, contribuyen en los resultados de las terapias
médicas (Lidz, Ch. Appelbaum, P y Meisel, A: 1999:160).

Con el recorrido histérico del Cl, se prevé que es hora de que los diferentes
sistemas de salud logren integrar al Cl plenamente. Al parecer, la obligacion
legal ha antecedido en la prictica el cambio de paradigma que concibe
el respeto de la autonomia de las personas, como fundamento ético de
la relacion médico-paciente. Situacion que, en parte, ha motivado al
profesional de la salud a usar el CI como un documento que se firma
puntualmente y que es percibido como una defensa, en el evento de que
surja algun conflicto juridico. La adecuacién del Cl en Colombia y en
Chile, no ha sido estudiada ampliamente. Sin embargo, para ambos paises,
se sabe que es un requisito ineludible que debe llenarse en caso de que se
requiera un tratamiento quirargico.

Como lo observaron (Rubiera G, et., al: 2004: 154), el documento del CI tiene
una gran utilidad, pues se convierte en un elemento de apoyo para aclarar
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las dudas del paciente y su familia y es un soporte documental donde se
verifica que el paciente ha recibido y entendido la informacion suministrada
por el médico. Sin embargo, es preciso, no confundir el documento del C1, con
el proceso relacional. Como lo describen Rubiera G, et al, existen distintas
legalidades del CI: lingtistica, tipografica, psicologica, conceptual, estructural
y pragmatica. Se ha empleado, por ejemplo, la escala de Flesch basada en el
conteo del nimero de palabras indicadas para medir la informacion médica
suministrada. Ruebiera et., al, luego de revisar 1114 documentos empleados
en atencion primaria (cirugias menores) en distintos hospitales espanoles,
determinaron con la ayuda de la escala de Flesch, que los documentos
de CI no eran ni ética ni juridicamente aceptables y recomiendan en
aras de las nuevas herramientas informdticas realizar documentos de Cl
especificos para cada procedimiento. Auin cuando se entiende la importancia
de los novedosos programas informadticos, a diferencia del estudio arriba
mencionado, aqui no se pretende evaluar el contenido de los documentos
del CI. Se pretende, mds bien, comprender el significado y la préctica del
PCI en el seno de la relacion médico- paciente.

1.2.1 Objetivos generales

Comprender el significado del Cl y la expresion del respeto de la autonomia
de las personas en la practica del Cl en hospitales de Colombia y Chile, y
contrastarlo con las ideas del CI que se han definido en los ambitos bioético
y juridico las cuales enmarcan las politicas publicas en la salud.

Identificar las razones sociales, culturales, éticas, juridicas e institucionales
que hacen posible o entorpecen un adecuado PCl y que caracterizan la
practica del CI en la prestacion de los servicios de salud en hospitales
de Bogotd y Santiago de Chile en el marco de sus respectivas politicas
publicas. Esto con el fin de proponer unas pautas de un adecuado PCI
y cumplimiento de los derechos de los pacientes acorde a los hallazgos
encontrados en la investigacion.
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1.2.2 Objetivos especificos

Comprender el significado sobre CI y el respeto a la autonomia de las
personas que tienen los profesionales de la salud y los pacientes en la
practica del PCl en hospitales de Colombia y Chile;

Identificar las condiciones que propician el respeto de la autonomia de
los pacientes y que interfieran en el ejercicio pleno de los derechos de los
pacientes/usuarios dentro del PCI;

Identificar barreras, dificultades materiales, simbdlicas, prejuicios y demds
aspectos que impidan el respeto de la autonomia de las personas, y que
interfieren negativamente tanto en las expectativas como en los deseos de
las personas en torno a la atencién en salud durante el PCI.

Caracterizar qué tipo de relaciones de poder se dan entre profesionales de la
salud y los pacientes durante el PCI en hospitales chilenos y colombianos
y comparar con el modelo de la relacion médico-paciente propuesto por
Mark Siegler (paternalista, autonomista y burocratica).

Identificar las tensiones, diferencias y vinculos entre los presupuestos
legales y éticos del CI que enmarcan las politicas publicas en salud y
que son explicados por la teoria en los campos juridicos y bioéticos y
contrastarlos con los significados ético y juridico del CI que subyacen en
la préctica del CI en hospitales chilenos y colombianos.

Inferir del analisis de Sentencias de la Corte Constitucional de ambos
paises los contenidos morales y juridicos presentes que influyen en la
formulacién de las politicas publicas en salud en general y del CI en
particular y que interfieren en la relacion profesional de la salud con
los pacientes. Qué premisas de politica publica se estdn jugando en la
préctica del PCIL. Qué conceptos de politica publica se estdn vehiculando
en hospitales chilenos y colombianos;
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Determinar los incentivos que motivan a pacientes/usuarios, a profesionales
de la salud y; en general, a las instituciones de salud a darle una importancia
ética y politica al PCl en la practica.

Establecer como las relaciones de poder entre profesionales de salud y los
pacientes influyen en la practica del PCl y en la evolucién de una politica
publica con énfasis en la autonomia, tanto en la teoria del CI como en la
investigacion empirica en hospitales chilenos y colombianos;

Proponer unas pautas de un adecuado PCl y cumplimiento de los derechos,
con el fin de dar voz a los pacientes/usuarios de los servicios de salud
teniendo en cuenta los hallazgos encontrados en la investigacion.

1.3 Antecedentes de investigacion y contexto tedrico

1.3.1 Temas y problemas en torno al Consentimiento Informado

El Cl en la literatura ha tenido por lo menos tres distintas interpretaciones.
Por un lado, puede considerarse como un acto que deviene de una obligacion
institucional, cuando se obliga a la realizacion de un consentimiento
legalmente vélido de los pacientes antes de iniciar cualquier procedimiento
médico o investigacion biomédica (Beauchamp, T y Childress, J: 1999:
135) Segun Simon, P en 2005, este podria equivaler 2 un nivel 1 del Cl el
cual establece como obligatoriedad juridica del deber absoluto de informar,
presentar alternativas, sugerir las indicaciones médicas mas apropiadas, y
dejar que €l o la paciente decida libremente y en forma vinculante a través
de un documento de CI.

Por otro lado, se entiende al Cl como parte del derecho de autodeterminacion
en virtud del cual el paciente autoriza auténomamente una determinada accion
terapéutica o a participar en una investigacion biomédica. Por este motivo, el
ClI consiste en la toma conjunta de decisiones entre el médico y el paciente
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que se obtiene en un proceso en el tiempo, pero también se puede interrumpir
con el tiempo (Beauchamp, T y Childress, J: 1999: 135). En esta version, el Cl
es considerado como el derecho que tienen los pacientes, en tanto personas
auténomas, a recibir una suficiente informacion acerca de su situacion actual,
sus posibilidades terapéuticas y los riesgos que pueden afectar potencialmente
su decision (Simon, P:2000), (Engelhardt: 1995); (Hottois:2007). Simén
recomienda que el CI se extienda a un nivel 2 en el cual se amplien las
pretensiones del CI y se tienda a crear un clima de participacion activa, mas
integrada que la mera decision informada por cuanto apunta a la inclusion
de los valores y del proyecto existencial del enfermo/a.

Y por altimo, en estrecha relacion con la anterior, en caso de que se conciba
como importante la dedicacion de un tiempo para que la informacioén sea
comprendida y el paciente pueda ejercer plenamente sus derechos, el CI
es percibido como un proceso que se da dentro de relaciones terapéuticas
dindmicas, cuyo objetivo es construir un ambiente propicio para que las
elecciones del paciente se tomen libremente. De esta manera se protege el
derecho a la autodeterminacion y se capacita al paciente para que tome una
decision informada. Por esta razon, dentro de este proceso de informacion
se espera que el médico adquiera un mayor conocimiento sobre su paciente
que, le permitird apreciar sus expectativas y estimaciones particulares.

En realidad, en las dos ultimas definiciones del CI de lo que se habla es
de una forma particular de concebir la relacién profesional de la salud-
paciente. Si no se construye un ambiente en el cual exista un buen
entendimiento entre las partes, es imposible garantizar que el proceso de
informacion se dé. Sabemos que atn cuando la ley obliga a hacer el CI
por escrito esto no asegura que se dé la informacion adecuada ni que sea
comprendida por el paciente. Estudios que pretenden medir el cumplimiento
y observar la manera como se lleva a cabo el Cl han demostrado que el CI
es interpretado como un requisito burocratico y no como la culminacién
de una fase importante de la relacion médico-paciente. (Guix, J, Balana,
L1. Carbonell J. Simén, R. Surroca R. Nualart, L1:1999: 675).
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Para estudiosos del CI, éste sigue siendo objeto de grandes debates. El
Comité Internacional de Bioética de la UNESCO ha venido insistiendo
en la necesidad de revisar en la practica las dimensiones politicas, éticas
y metodolégicas del Cl. Dicho Comité ha planteado algunas directrices
problemadticas que puede orientar a futuros estudiosos del Cl. En la reunion
celebrada en mayo de 2007 en Nairobi (Kenya), la primera del CIB en un
pais de Africa, se examinaron las perspectivas que se abren a la bioética en
ese continente y se traté de profundizar en dos de los principios enunciados
en la Declaraciéon Universal sobre Bioética y Derechos Humanos: el
consentimiento y la responsabilidad social en el ambito de la salud?

Entre las directrices problematicas que segun ellos pueden orientar las
investigaciones, se destacan las que se consideran pertinentes en este
estudio, las cuales se plantean en los siguientes interrogantes:

- ¢Por qué el consentimiento es un principio fundamental en bioética?

- ;Cémo se debe obtener el consentimiento?

- ¢Cudles son los elementos principales del consentimiento?

- (Cudles son los aspectos mas importantes de la informacion
otorgada?

- ;Cudles son las diferentes formas de expresion del consentimiento?

- Como puede depender del contexto econémico la practica del
consentimiento?

- ¢Cémo influye en el consentimiento los contextos socioculturales?

Con estos interrogantes, se percibe que para profundizar en el derecho al
consentimiento existen otros aspectos practicos que ameritan un analisis

*  En esta reunion como producto de las discusiones en tomo al Cl se elaboré un documento

de uso préctico con fines pedagogicos, basado en estudios de casos y que pretendio dar
orientaciones sobre la aplicacién de los Articulos 6 y 7 de la Declaracién Universal sobre Bioética
y Derechos Humanos (2005) Se demostro que aun el Cl es, objeto de profundos debates, tanto
a nivel internacional como local, atn cuando ya ha sido trasade en instrumentos normativos
intermacionales existentes, dentro y fuera del sistema de las Naciones Unidas.
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mas detallado y que con esta investigacion se intentan identificar. En
principio para entender las dindmicas y circunstancias que ya han sido
descritas como importantes para el tema del Cl se expondran a continuacién
los siguientes aspectos: el impacto del CI en la relacién profesional de la
salud-paciente y el papel de la ciencia en el cambio de paradigma que se
exige con la doctrina del Cl a partir de una breve historia del CI. El desarrollo
mds profundo de estos aspectos, como se plantea en esta investigacion en
su faceta tedrica, permitira identificar las tensiones, diferencias y vinculos
entre los presupuestos normativos, legal y ético del CI en la bioética en
comparacién con los del plano juridico.

1.3.2 Elimpacto del consentimiento informado en la relacion
del profesional de la salud con el paciente

En una breve historia del C1 debe comenzarse por plantear que lo mds
ajustado a la practica es mostrar el desarrollo que ha tenido, dicho
consentimiento, dentro del contexto de la relacién médico-paciente. Si bien
es dificil pensar una historia unificada del tema, hay quienes aseguran que
por lo menos, en la historia de la relaciéon médico-paciente, en la medicina
occidental se han podido divisar tres periodos: la era del paternalismo (la
era del médico), la era de 1a autonomia (la era del paciente), y la era de la
burocracia (la era del contribuyente); Siegler, M: 1996: 50). Con la idea
de fijar algin pardmetro con el que se pueda comparar la realidad del CI
en el contexto colombiano, se describen, a continuacion cada una de las
eras propuestas por el Director del Centro de MacLean para la ética médica
clinica el profesor Mark Siegler.

Las relaciones denominadas paternalistas se observan en los distintos
ambitos como: el politico (gobernantecindadano) el religioso (sacerdote
creyente) el laboral (jefeempleado) el familiar (padre/madrehijo/a) y en el
ambito médico-asistencial (médico-paciente).
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1.3.2.1 La era paternalista

Se define como un capitulo de la medicina que perduré varios siglos. Sélo
hasta el siglo XX se empezé a revaluar este tipo de relacion. Este modelo
paternalista se basa en la confianza que se tiene de una habilidad técnica
del médico y en su capacidad e idoneidad moral para definir de una manera
beneficente qué hacer con el paciente. Por tanto, la relacion médico-paciente
ha sido descrita como una relacion de poder ligada a la posesion exclusiva
de unos saberes técnicos (Foucault, 1976).

En documentos histéricos de la medicina es posible apreciar este modelo
de relacion. Por ejemplo, en una parte del juramento hipocratico se define
como un buen actuar del médico expresar un trato amable, pero con
autoridad pues se debe mantener una restriccion en la informacion, lo
cual se invoca de esta manera:

“Haz todo esto —el diagndstico y el tratamiento- ocultando al enfermo,
durante tu actuacion, la mayoria de las cosas. Dale las drdenes oportunas
con amabilidad y dulzura, y distrae su atencion; repréndele a veces estricta
y severamente, pero otras animale con solicitud y amabilidad, sin mostrarle
nada de lo que va a pasar ni de su estado actual” (Hipacrates, siglo vV A.C).

Fsta es una muestra de un paternalismo duro en el que el médico ejercié un
dominio sobre su paciente, del cual exigia obediencia y sumision. El enfermo
era visto como un incapaz fisico y moral, por lo cual el médico debia buscar el
mayor bien del paciente sin contar con su voluntad (Sanchez, M: 1998:429).

En este texto es evidente como la medicina subraya el poder de ocultar la
informacion sobre el estado actual y el pronostico de la enfermedad, que
era algo misterioso y conocido solo por los médicos cualificados.

Igualmente, es posible observar en historias clinicas actuales situaciones
paternalistas, como la que sigue, que pudiera darse en cualquier region
del mundo:

)
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Mujer de 60 afos de edad, con diagndstico de cdncer en el pdncreas. La sefiora
no conoce su diagnostico e ignora que es tratada con opidceos. Su hijo pide al
conjunto del personal que no le den estas informaciones. El médico respeta
su peticion. La enferma interroga sin cesar a sus enfermeras sobre la causa
de sus dolores y sobre la razén por la cual no vuelve a su casa.

En este caso es posible ver cémo el control sobre la informacion sigue
teniendo un efecto importante en la relacion médico-paciente. A menudo,
esta forma antigua, se mantiene y sigue siendo respetada por médicos
y pacientes (Siegler, M: 1996:50) Al parecer, el omitir la informacién da
objetivad al médico en las futuras decisiones y le brindé una coherencia
cientifica durante todos estos siglos. Esto es, permitio recopilar observaciones
neutrales para concluir con diagnésticos que se expresaron a través de las
historias clinicas, convirtiéndose asi en un método inductivo que persiste
en el tiempo, en el que el logro de un diagnostico no es mds que una
certeza clinica, lo cual es plenamente coherente con la ciencia imperante.
A proposito, dice M. Sdnchez: “De acuerdo con este modelo inductivo,
se ensenaba tradicionalmente a los estudiantes a confeccionar historias
clinicas recolectando todos los datos. (..) Este proceso previo se consideraba
fanto mejor cuanto mas numerosos, objetivos y libres de interpretaciones
fueran los datos. Y se confiaba en que el diagnostico surgiria después, como
consecuencia logica de todo lo anterior” (Sanchez, M: 1998: 363).

En el siglo XVIII “el secreto del saber tecnoldgico equivalia a riqueza” y el
conocimiento de ese saber favorecia la independencia de los individuos
(Foucault, M: 2000: 167-8). Para Foucault, un saber técnico como la
medicina e higiene, serd en el siglo XIX un elemento trascendente por el
nexo que tienen los adelantes tecnolégicos y cientificos con los individuos,
pues empiezan 2 influir directamente en los procesos biologicos, a través de
intervenciones médicas, sobre el cuerpo de los individuos y las poblaciones.
La medicina dice este autor, “se convierte en un saber/poder, que se aplica, a
la vez sobre el cuerpo y sobre la poblacion, sobre el organismo y sobre los
procesos biologicos; que va a tener, en consecuencia, efectos disciplinarios
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y regularizadores” Hablar de un poder que se hace cargo de la vida en
general, significa que el poder se extiende de lo organico 2 lo biolégico,
del cuerpo de los individuos a las poblaciones en su conjunto, gracias a la
combinacién de los efectos disciplinares como la capacidad de fabricar y
utilizar una técnica, asi como la regularizacién de ésta a través de politicas
que pudieran desbordar la soberania humana. (Foucault, M: 2000:228-9).
Un ejemplo con el cual este autor ilustra este tema es la construccion de
la bomba atémica, que en el ambito de la salud podria asimilarse a las
técnicas de reproduccion e investigacion en embriones de la mano con las
politicas que las circundan. Este ha sido un trabajo ético y politico con el
que han tenido que lidiar las distintas naciones’.

Este conocimiento, valida entonces al médico para imponer unos valores
y determinaciones cientificas que tiene necesariamente que obedecer el
paciente. Se establece una relacion de peder cuyos lazos se renuevan
dinamicamente entre los involucrados, cada vez que se solicita alguna
intervencion en salud.

Para Siegler, M., la era paternalista no solo perduré varios siglos, sino que
se mantiene en algunos paises donde todavia no ha aparecido una verdadera
movilizacién por parte de los pacientes, condicién que promueve la era
autonomista. El modelo inductivo antiguo pretendia la maxima certeza lo
que perduro hasta hace tan solo unos afios en Estados Unidos y algunos
paises europeos. Sin embargo, en otros paises el modelo paternalista

> El Informe WarnocK, 1984 fue un producto del Parlamento britédnico, por regular legalmente la

investigacion con embriones humanos que se estaba realizando en el Reino Unide desde finales
del siglo XX. Se acordo fijar unos limites en la manipulacion embrionaria y crear una autoridad
que hiciera cumplir estos limites y dirimiera los conflictos que se generaran: la HFEA (Human
Fertilisation & Embryology Authority). Para ello se constituyd una comision integrada por 15
miembros de diversa procedencia académica y laboral y presidida por la filosofa de Cambridge
Mary Warnock. Esta comision seria la encargada de determinar las implicaciones sociales,
éticas y legales de los progresos en el terreno de la reproduccion asistida y de fijar el periodo
del desarrollo embrionario durante el cual deberia permitirse la investigacion con embriones
humanos. Ver Informe de la Comisién Warnock, 1984)
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continua teniendo cierta vigencia. Esta es una de las razones que nos
hace pensar en que la historia de la relacion médico-paciente es distinta
en las diversas regiones del mundo. Razén por lo cual ésta investigacion
pretende describir la manera como se expresa la relacion médico-paciente
dentro del PCl y caracterizar los perfiles de médicos y pacientes dentro de
un contexto sociocultural para Colombia y Chile respectivamente.

Paradé jicamente, el paternalismo puede inscribirse en todo tipo de relacion
terapéutica, aun en el modelo autonomista en cuyo escenario el paciente es
un individuo auténomo capaz de decidir, para lo que debe brindarsele la
mayor informacion posible, cuidar que su decisién sea libre y evidenciar
que ha comprendido todos los aspectos que rodean su caso. Sin embargo,
dentro de esta nueva vision de la relacion médico-paciente, es factible que
se perpettie de manera legitima el paternalismo, sobre todo en los casos en
que el paciente no puede exhibir juicios racionales lo cual recibe el nombre
de un paternalismo fuerte justificado (Beauchamp, T y Childress, J: 1998:
267). En ese caso el médico debera tomar la decision bajo el riesgo de
que lo que se considere como tratamiento indicado puede no ser lo mas
conveniente segun los pardmetros personales del paciente.

Cuando el hombre de ciencia se cuestiona por el papel de 1a objetividad
en el proceso de la investigacion, se inicia un rompimiento de la relacién
de poder entre el médico y el paciente. En este nuevo paradigma se acepta
algun grado de incertidumbre, ya que la certeza no es posible, ni tampoco
necesaria. Se da tan solo un rango de probabilidades para que ocurran las
cosas, dentro del cual no es posible hablar de una tnica consecuencia sino
de un amplio espectro de posibilidades (Sanchez, M:1998: 370).

De la mano con la pérdida de la objetividad, en el proceso de investigacion
en la ciencia, surge el concepto de sujeto auténomo, otro aspecto que
influye tardiamente en la relacion médico-paciente. 1a autonomia de
los pacientes se inspira en grandes movimientos que sacudieron la
historia de occidente. Algunos de ellos son, la revolucion democratica
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inglesa de 1688, la Declaracién de la Independencia de los Estados
Unidos de Norteameérica, la Declaracién de los Derechos Humanos de la
Asamblea Nacional Francesa, la Constitucién Americana y la produccién
intelectual de pensadores como: John Locke, Adam Smith, John Stuart
Mill y Immanuel Kant principalmente. Estas contribuciones trascendieron
en la sociedad y permitieron la reivindicacién de la autonomia de los
individuos y su libertad para tomar sus propias decisiones. A Jonh Locke
se le atribuye el consentimiento en el plano politico, en razén de que a
través del sufragio se da un poder politico a los ciudadanos para elegir a
sus gobernantes, lo cual le confiere un derecho natural a los gobernados
(Simon, P; 1999),

Jonh Stuart Mill, filésofo influyente en la tradicion anglosajona contribuyé
de manera decisiva en la critica del paternalismo. Impuso a la autonomia de
los sujetos un unico limite: el evitar dafar a los otros. Para éste filésofo el
término de libertad se justifica en la medida que los individuos se encargan
de buscar su propio bien. Afirma: “Todo ser humano posee en principio
completa libertad para ordenar sus actos y para disponer de sus propiedades
de acuerdo con su voluntad (..) Para aquello que no le atanie mads que a €,
su independencia es, de hecho, absoluta. Sobre si mismo, sobre su cuerpo
y su espiritu, el individuo es soberano (Stuart Mill, 1985:32).

1.3.2.2 la era autonomista

La medicina se tardo un siglo para incorporar estos conceptos en la
relaciéon médico-paciente. Dentro de este nuevo esquema, el de la era
autonomista, el paciente emerge como una persona con autonomia.
Ya el hecho de estar enfermo no es un impedimento para tomar sus
propias decisiones. En general las distintas teorias de la autonomia
contemplan como condiciones necesarias la libertad de actuar
independientemente de las influencias externas, y de ser agente, es
decir, de tener la capacidad de actuar intencionadamente (Beauchamp,
T y Childress, J: 1998: 114).
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Del derecho que todo ciudadano tiene para la libre autodeterminacion y de
la libertad que tienen los ciudadanos para gestionar su propio proyecto de
vida surge el CI (Sanchez, M: 1998: 434). Se dispone, desde el punto de vista
ético, de un conjunto de derechos que en principio fueron determinados en
la Carta de los Derechos del Paciente aprobada por la Asociacion Americana
de Hospitales en 1973, siendo el Estado de Minnesota, en Estados Unidos,
el primero en elevar al rango de ley una carta de derechos de los pacientes
en 1975 (Simén, P: 2000: 70).

Luego, los derechos fueron contemplados ampliamente en distintos
convenios y legislaciones del mundo occidental. Entre los derechos
que, en principio, fueron contemplados se destacan: la necesidad de
reconocer el derecho a la informacién y el consentimiento, a la intimidad,
confidencialidad y veracidad de la informacion relativa a la salud. De estos
se deriva el respeto de las decisiones adoptadas por el paciente de forma
libre y voluntaria, por lo cual el CI se convierte en una herramienta util
para la toma de decisiones clinicas (Barrio, 1 y Simon, P: 2006: 304).

En Estados Unidos, esta segunda etapa autonomista coincide con grandes
avances en tecriologias biomédicas y conocimiento de la enfermedad que
suscitaron nuevas terapias médicas y quirurgicas. Se inicia un periodo
donde se dispone de alternativas beneficiosas para quienes deseen recibir
estos servicios.

El discurso en esa época estaba mediado por las ideas de mercado,
con lo cual el paciente se convierte en un libre consumidor. Las ideas
libertarianas como las de Engelhardt empiezan a tener sentido dentro
de un contexto secular en donde los contenidos morales universales
se cuestionan y se convierten en asuntos de preferencia. Como dice
Engelhardt, “los lenguajes del caracter y de la virtud son desplazados
por las obligaciones y los derechos contractuales” (Engelhardt: 1995: 28)
En consecuencia, con ¢l fin de garantizar la autonomia de los pacientes
se idearon nuevas maneras de entender la relacién terapéutica entre
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las cuales se describen las siguientes: (1} Entre amigos, (Lain, P: 1965)
(2) Entre firmantes de un contrato (Kottow:2007) (3) Los contrayentes
de un compromiso (Sdnchez, M:1998) y @) Los negociadores de un
convenio (Sanchez, M:1998}.

Fl énfasis es distinto en cada uno de los modelos propuestos como posibles
en la relacion médico-paciente. La primera, propone ser visualizada
como una relacién entre amigos. Se hace énfasis en percibir la relacion
meédico-paciente como si se fundamentara en un vinculo de amistad. En
este sentido, el médico se preocupa del bienestar de su paciente, teniendo
en cuenta que lo moralmente aceptado en una relacion de este tipo, es
percibir las necesidades del paciente motivado por un sentimiento de
afecto. En la segunda, se requiere de un contrato que respalde y proteja a
las personas, ya en un plano juridico. Cada uno de los sujetos es titular
de derechos, pero también asume unas obligaciones para con los demas
y la sociedad en general. Esta situacion pone limites legales a la relacion
médico-paciente. Las dos partes deben estar completamente informadas
acerca de los términos e implicaciones de lo acordado en el contrato
suscrito por ambos. En la tercera, el vinculo se establece en un plano que
le confiere un caracter moral a la relacion médico-paciente, por lo que se
compromete a las dos partes a fijar un pacto de intencion que busca el
bienestar del paciente. Finalmente, la negociacién de un convenio tiene
como proposito garantizar que las partes involucradas, ya no tan solo el
profesional de la salud paciente, sino también la institucion que presta
el servicio (seguridad social o seguridad privada), fijen de antemano las
posibilidades terapéuticas que cubrird dicho seguro. De acuerdo a cada
una de las relaciones sefialadas, la figura de los pacientes sufre cambios y
éstos pasarian a ser contemplados como: usuarios, clientes, contribuyentes,
asegurados, beneficiarios, consumidores, etcétera. Ovalle, C: 2005: 603).

Es importante hacer notar que la supremacia de la autonomia con respecto
a otros valores en Estados Unidos va de la mano con las movilizaciones
civiles que ocurren en los afios 60 y 70, en las cuales se empieza a
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infiltrar la idea de autonomia de las personas en torno a la reivindicacion
de los derechos de la mujer, de las personas de color, de los derechos de
los consumidores, de los jovenes, a través de marchas estudiantiles, del
movimiento hippie, la revolucion sexual, el movimiento pacifista (Simon,
P: 2000: 43), y mas recientemente con otros grupos como los indigenas,
los homosexuales, los movimientos de liberacién animal y los grupos
ambientalistas.

La reivindicacién de los derechos en torno al respeto de la autonomia
de las personas como derecho al consentimiento de los pacientes y su
incorporacion juridica en las responsabilidades profesionales de los
médicos en Estados Unidos es conocida como la era de 1a doctrina del CI.
Esta era se caracteriza por una sucesién de denuncias de los pacientes en
las que se aduce una falta de informacion por parte de los médicos sobre
las condiciones, alternativas, y los riesgos de las intervenciones terapéuticas
y medidas de diagndstico requeridos. Inicialmente, la respuesta judicial
a estas denuncias fue de impunidad. Sin embargo, entre las décadas de
los 60 y de los 90, la Suprema Corte de Justicia de los Estados Unidos
determiné que la omisién de informacion puede ser catalogada como
una accion negligente por parte de los médicos. En los 80 se avanza en la
valoracion de estas denuncias y se identifica con una agresién con una
mala praxis.

Entre tanto, en 1978 se concluy6 con el trabajo de la National Comission
for the protection of humans subjects of biomedical and behavioral research
en respuesta a los escandalos y denuncias sobre graves fallas éticas en
investigaciones que fueron financiadas con los dineros del Estado. La
Comision redacta el Informe Belmont, el cual se considera insuficiente
por centrarse en el campo de la investigacién, dejando de lado las
implicaciones éticas de la practica asistencial. Por este motivo la Comisién
se dedicd posteriormente a los problemas en torno a las decisiones clinicas
asistenciales, que configuran el CI. Se redactan dos informes, en 1982,
Making Healt Care Decisions y otro dedicado a las medidas de soporte

o
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terapéutico en 1983 titulado Deciding to Forego LifeSustainig Treatment.
(Simon, P: 2000: 85). Estos documentos describen la importancia del respeto
a la autonomia con relacién a la préctica asistencial.

La discusién en distintos paises sobre el tema del Cl se puede evidenciar
a través de casos paradigmaticos en los que se preguntan por el
derecho que tienen los pacientes a decidir entre distintas alternativas
terapéuticas.

Tal vez la Sentencia de la Suprema Corte de Justicia de Estados Unidos
que tuvo mayor significado histérico en la incorporacion judicial del
CI, es el caso que se conoce con el nombre Salgo Vs Leland Stanford, en
1956. Se trata de una paciente que demandé a su médico porque en el
momento de proponer el tratamiento a seguir no le explico plenamente
los riesgos que podrian derivarse de esa opcion terapéutica, ni tampoco
ofrecio otras posibilidades de tratamiento. La sentencia del juez estipulaba,
lo siguiente: “Un médico viola su deber hacia su paciente, y es sujeto de
responsabilidades, si no proporciona cualquier dato que sea necesario para
fundamentar una consentimiento inteligente del paciente al tratamiento
propuesto (.} En la discusién de los riesgos se debe emplear una cierta
dosis de discrecion consistente con la completa revelacién de los hechos
que es necesaria para una consentimiento informadao” Simén, P: 1999:
137): (Sanchez, M: 1998: 432).

Con esta sentencia, en el ambito clinico se reflexioné en torna a cudl es
la informacion mas adecuada para el paciente, con la dificultad, como lo
anuncia J. Drane, de que “en muchos casos los riesgos son grandes y las
consecuencias son dificiles de prever y de aceptar” (Drane, J: 1999: 187),
lo que sugiere que cada caso es individual y no se puede anticipar siempre
cudl serd la decision mas correcta.

Sin embargo, esto no significa que este grado de incertidumbre no sea
informado al paciente. En consideracion a la evolucion que ha tenido el

41,
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CI en razén a los casos juridicos, se ha venido desarrollando una serie
de reglas y criterios relacionados con los elementos que debiera tener el
Cl. Para ilustrar la importancia de contar con algunos criterios éticos, se
presenta a continuacién un caso que se inscribe dentro del contexto de
los Estados Unidos®:

El Sr. Jonson, un hombre que ha sobrepasado ampliamente los 60 afios, es
llevado al médico por su hijo que esta preocupado a causa de los problemas que
su padre manifiesta para entender lo que solian ser actividades diarias normales
y enfrentarse con ellas. Le preocupa que su padre pueda tener la enfermedad de
Alzheimer, pero pide a la doctora que no se lo diga al paciente si se confirma
el diagnostico de esta dolencia. Después de las pruebas adecuadas, la doctora
cree tener un diagnostico firme de enfermedad de Alzheimer y discute con una
enfermera y con un trabajador social la “apasionada suplica” del hijo de no
comunicar el diagnostico al padre. La enfermera observa que se ha desarrollado
un gran consenso a lo largo de los ultimos 25 afios sobre la revelacién del
diagndstico a los pacientes con cincer y se pregunta si se aplica el mismo
razonamiento cuando se trata de la revelacion a los pacientes con Alzheimer.

La doctora responde que “muchos de los argumentos que apoyan la
comunicacion del diagndstico al paciente con cdncer suponen la relativa
precision del diagnostico, una serie de opciones terapéuticas, una historia
natural predecible y un paciente plenamente competente” No esta segura
de que estos argumentos se apliquen a los pacientes con enfermedad de
Alzheimer porque el diagnostico se realiza sobre la base de criterios clinicos
y algoritmos {documentados por autopsias que alcanzan una precision de
hasta un 92%), el pronéstico es “insélitamente impreciso; la expectativa de
vida enormemente, las opciones terapéuticas son limitadas, y los pacientes
con enfermedades de Alzheimer “inevitablemente presentan una erosién de
la capacidad y competencia para tomar decisiones” y pueden también tener
mecanismos limitados para enfrentarse a la realidad.

®  Este caso se ha formulado basdndose en Margaret A. Drickamer y Mark S. Lachs, “Shuold Patines
whit Alzheimers Disease Be Told Their Diagnosis?; New England Journal of Medicine 36 Q2 de
abril 1992): 947951.
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El trabajador social anade que, aunque hay pruebas empiricas de que la
mayoria de los pacientes ahora quieren saber si tienen cancer, existen menos
indicios sobre las preferencias de los pacientes con enfermedad de Alzheimer.
No obstante, la enfermera responde: “Es importante asegurar al mdximo la
autonomia individual siempre que sea posible. Podemos ser veraces con
nuestros pacientes sobre lo que creemos que estd pasando y sobre nuestro
grado de certidumbre, sea el que sea. Fl St. Jonson puede ser capaz de decidir
de antemano si quiere somelerse a tratamiento, 0 no. Como minimo, podrd ser
capaz de expresar sus sentimientos y sus ternores”. “Un momento; responde la
doctora: €l Sr. Jonson serd incapaz de cambiar de opinién una vez que pierda
su capacidad de tomar decisiones” “Eso es verdad’, asiente la enfermera, “pero,
aun asi, la mejor indicacion que pedemos temer acerca de lo que él querria en
esas circunstancias seria su decision anticipada’ 1a doctora, la enfermera y
el trabajador social estdn de acuerdo en discutir el caso la mafiana siguiente
antes de decidir lo que deben hacer.

Hoy son multiples los avances en torno al Cl, los cudles han permitido
enfrentar casos como éste. Se han expuesto, por ejemplo, criterios de
revelacién de la informacién, dos de ellos rivales: el criterio de la
practica profesional, que estd determinado por las practicas habituales
de la profesion médica, y el criterio de la persona razonable, en el que la
informacion que se ha de revelar debe determinarse a través de un modelo
hipotético de persona razonable. Existe un tercer criterio complementario, el
criterio subjetivo (Beauchamp, T y Childress, J: 1999: 140). En respuesta al
estandar de la persona razonable, el paciente es quien en ultima instancia
decide asumir el riesgo que pudiera poner en peligro su vida o la calidad
de la misma. En casos como el presentado, se espera que las discusiones
y consensos a los que leguen los prolesionales que tienen a su cargo
al paciente, determinen qué hacer. En consecuencia, criterios como los
esbozados anteriormente y la estimacion de los derechos del paciente,
servirdn de argumentos éticos que pueden orientar un consenso, sobre la
revelacion o no de una informacion. De ahi la importancia de una politica
de educacion en estos aspectos.
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Entrados los afios 90, ésta discusién se amplia a cuestiones de vida y muerte.
Esto es, se plantea si se puede seguir manteniendo la tradicional supremacia
del valor de 1a preservacion de la vida sobre el valor de la libertad.

Los siguientes casos son una muestra de las controversias que se han
dado en distintos paises: en Estados Unidos, en 1990 a través del caso
“Cruzan” se instauré el derecho de los pacientes a aceptar o, sobre todo,
rechazar tratamientos, que supongan la muerte del paciente (Beauchamp,
T. Childress, J.: 1999:162). En Espana sobresale el caso de Ramén San
Pedro quien pide que alguien acabe con su vida, pues llevaba 25 afios de
invalidez por un accidente que lo dejo tetrapléjico. Los jueces le niegan
la posibilidad de eutanasia, segin la Corte Constitucional por defecto de
norma. (Simén, P: 1999: 66). En Argentina el caso Bahaméndez en el que
un paciente apela no aceptar por cuestiones religiosas una transfusion
de sangre asi con ello peligrara su vida y pudiera ocasionarle la muerte.
Apelacién que fue negada por el tribunal (Hooft, P:20047 5).

1.3.2.3 La era burocratica

La era burocratica, surge en algunas regiones por la demanda, cada vez
mayor, de los pacientes a los servicios de salud. Paises pobres y ricos deben
enfrentar el incremento del gasto en la salud por distintas razones como:
compra o consecucion de nuevas tecnologias, expectativas de los pacientes,
infraestructura, enfermedades cronicas que requieren de nuevas y valiosas
posibilidades diagnésticas y de tratamiento, entre otras.

Con la mision de contener los costos, los sistemas de salud se ven abocados
a limitar la prestacion de los servicios. Con la consecuente delimitacién de
la autonomia de los pacientes. Se da paso a la medicina gestionada en donde
la distribucion de los escasos recursos en salud trae consigo problemas de
justicia distributiva. Por ende, se dificulta decidir quién tiene un derecho
ético a recibir un recurso que es escaso. (Drane, J. 1990: 202-6). ;Quiénes
y por qué razones tienen derecho a ser beneficiados por algtin tipo de
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ayuda o tratamiento? es la pregunta que se hace a diario en los servicios
de salud. Los médicos dentro de este esquema se ven enfrentados a atender
las demandas de los pacientes, por un lado, y por el otro, solventar las
necesidades en salud de la sociedad. Siegler, M: 1996: 51).

Los recursos en salud no solo son escasos sino que las demandas son
ilimitadas. Una sociedad dificilmente verd que son plenamente atendidas
sus necesidades. Aun en paises ricos se discute la posibilidad de que el
sistema posibilite a mujeres de edad avanzada la fertilizacién o cirugias
estéticas. Concebir, entonces, la salud dentro de un concepto de justicia
distributiva, es prioritario. Se requiere racionalizar el uso, manejo y
solicitud de un servicio de salud. Se precisa de una conciencia civil en la
cual se asuma el bienestar de todos. Es decir, se debe tener en cuenta las
necesidades del conjunto de la sociedad y no sélo la de unos en particular.
Por esta razon no es aceptable, dentro de un sistema de salud donde los
recursos son escasos, brindar un tratamiento cuyo valor supera otro que
es igualmente indicado.

Las necesidades de la salud en una sociedad son compartidas con otras
como: las de educacion, seguridad, servicios publicos, y los consiguientes
costos que surgen del mantenimiento de la burocracia de un pais. Razén
por lo cual se adelgazan los rubros destinados para la salud y entran
a ser considerados como uno mds de los requerimientos pablicos que
deben ser ractonalizados y distribuidos por un Estado. Las instituciones
de salud empiezan a implementar medidas administrativas de gestion
y organizacion de los servicios. En ocasiones, estas medidas interfieren
en el tratamiento, en la manera como se entiende el CI, su pertinencia
y aplicacién. Con el fin de ilustrar este aspecto, se presenta un caso del
contexto colombiano:

Al servicio de urgencias de un hospital nivel tres departamental es llamado
el neurocirujano de turno para valorar un paciente de sexo masculino, 30
afos de edad, quien consulta por cuadro de quince dias de cefalea intensa
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y constante vomito. Al examen se encuentra paciente consciente, orientado,
obedece 6rdenes, bradipsiquico, bradilalico, pupilas isocoricas, sin signos
de focalidad; tac cerebral que confirma diagnostico de hidrocefalia. Para el
tratamiento se solicita de forma urgente una valvula de derivacion ventriculo
peritoneal que deben tramitar los familiares del paciente ante la EPS, para
ser operado. Se considera urgente a pesar de que el paciente aparentemente
estd en aceptables condiciones, por cuanto en cualquier evento en el que se
aumente la presion endocraneal por vomito, pujo, estrefiimiento o tos, se
puede producir la muerte o lesiones cerebrales irreversibles.

A las 24 horas llega el padre del paciente campesino con nivel escolar minimo)
con la vélvula entregada por la EPS. La extrae debajo de la ruana envuelta
en una bolsa del Ley, al examinarla, se observa que se encuentra alterado el
sellado del pldstico que cubre la vdlvula. (Normalmente estas vilvulas vienen
en una caja con dos empaques plasticos los cuales deben ser abiertos tan sélo
en salas de cirugia en condiciones de esterilidad), en esta ocasion no traia la
caja y el primer empaque pldstico estaba abierto en una esquina.

El neurocirujano al percatarse de esta anormalidad rechaza la valvula
aduciendo la posibilidad de infeccién, ya que no tenia los sellos necesarios
que aseguran la esterilidad en un 100%. En su opinion, esto conlleva no sélo
a un riesgo potencial para el paciente de infeccion, sino ademas, el prolongar
la cirugia agrava su estado. El médico de forma preventiva marca la valvula
al reverso: “vilvula no adecuada por posibilidad de infeccién’

A las 24 horas regresa el padre del paciente con la misma vilvula, pero en
esta ocasion se corrigio el cierre en la esquina con colbon. Trajo consigo una
nota de un administrativo de la EPS, diciendo que se debia usar la vilvula por
los costos de la misma, se argumenta también que el padre afirma no haber
abierto el empaque. El neurocirujano se mantiene en su decision emitiendo
nuevamente su concepto explicando de la posibilidad de una ventriculitis lo
cual implicaria el uso de antibiéticos de alto costo.

A las 58 horas el subgerente administrativo de la EPS visita al hospital y
solicita que se coloque dicha valvula, pues él esta dispuesto a asumir los
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riesgos que esto pueda conllevar, incluso, se compromete a certificarlo por
escrito. Se cita al comité de ética hospitalaria para evaluar el uso o no de la
valvula.

Este es un ejemplo, de como con la idea de gestionar los servicios de salud,
se impone limites a las exigencias de los pacientes, basado en un andlisis
erroneo de los riesgos frente a los beneficios, comparado con el costo que
su aplicacién pudiera generar en la sociedad. En ocasiones, el costo de un
servicio se sobrepone al bienestar e incluso a la vida del paciente. Se asume
este riesgo, de este modo, porque ante la realidad de que los recursos son
limitados y que las instituciones privadas ven a la salud como un negocio,
consideran urgente optimizar los recursos y disminuir al mdximo los
costos que les supone prestar un servicio de salud.

En estos contextos se prevé necesario estudiar la manera como se lleva
en la préctica el Cl. Interrogarnos por el cumplimiento y la percepcion
del CJ, es pues, uno de los aspectos que se creen necesarios en torno a los
estudios acerca del PCI. Aun mds cuando en octubre de 2005 la Conferencia
General de la UNESCO ratifica por aclamacién de los Estados miembros
la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Para tal fin
aprueba una resolucién por la cual los paises se comprometen a respetar
y aplicar los principios fundamentales de la bioética reunidos en este
texto. Esta declaracion reconoce la interrelacion existente entre la ética y
los DH en el terreno concreto de la bioética. Contempla los problemas que
la bioética aborda de la medicina, las ciencias de la vida y el uso de las
tecnologias biomédicas. Se fundamentan los principios que rigen el respeto
de la dignidad de la persona, los DH y las libertades fundamentales. En
concreto, aboga en el capitulo 6 por la exigencia de un consentimiento en
la practica clinica, en los siguientes términos:

“Toda intervencion médica preventiva, diagndstica y terapéutica sélo
habrd de llevarse a cabo previo consentimiento libre e informado de la
persona interesada, basado en la informacion adecuada. Cuando proceda, el
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consentimiento deberfa ser expreso y la persona interesada podra revocarlo
en todo momento y por cualquier motivo, sin que esto entrafie para ella
desventaja o perjuicio alguno’
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CAPITULO DOS

Metodologia propuesta



2.1 Disefio de investigacion

Se planed un estudio cualitativo que contribuya en la comprensién de
la forma como se entiende y se lleva a cabo en la practica el PCI. El
fin de esta investigacion es el de dar voz a los pacientes a través de la
identificacion de unas barreras que en el contexto colombiano y chileno,
impiden el ¢jercicio de unos derechos fundamentales. Por consiguiente,
el proposito del estudio es el de identificar las dificultades materiales,
simbolicas, prejuicios y demas aspectos que pudieran impedir ¢l respeto
de la autonomia de las personas y que interfieren negativamente en las
expectativas y deseos de los pacientes en torno a la atencién en salud
durante el PCL La comprensién de las vivencias y experiencias personales
de los profesionales de la salud vy los pacientes, asi como, establecer el
tipo de relaciones que se da entre médicos y pacientes en la practica del
CI pudiera servir a futuras investigaciones.

Esto se cree posible gracias al estudio de casos considerado como el adecuado
por la dilicil tarea de representar y caracterizar dichos actores a través de
otros enfoques (Ragin, Ch: 2007 147). Finalmente se plantean unas pautas
que contemplan el adecuado PCl y que incentivan el cumplimiento a los
derechos del paciente.

La investigacion se propone cualitativa de corte transversal. Se usan técnicas
de entrevistas semiestructuradas dirigidas a pacientes, profesionales de
la salud y administrativos de los hospitales seleccionados en Colombia
y Chile. El contenido de las entrevistas se analiza desde una perspectiva
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inductiva e interpretativa. Se realizan entrevistas en profundidad, con la
idea de poder captar lo vivido subjetivamente en torno al PCL

El caracter inductivo nos indica el tipo de razonamiento del investigador
para aproximarse a los datos. En este sentido, el contexto (relacion médico-
paciente) tiene un particular interés para la investigadora, pues es alli de
donde emergen lo datos (significados y percepciones acerca del PCD), los que se
caracterizan para luego iniciar el proceso de interpretacion y comprension de
los resultados acerca de como se percibe y expresa el respeto de la autonomia
de las personas por parte del profesional de la salud y el paciente/usuario
dentro de los respectivos contextos hospitalarios de Colombia y Chile. Los
hallazgos son contrastados con un analisis teorico en el que se identifican las
tensiones, diferencias y vinculos entre los presupuestos normativos, legal y
ético sobre el tema del Cl que emanan de la bioética en comparacién con los
que se expresan en el dmbito juridico. De esta manera, en el presente estudio,
los significados son el resultado del dilogo que la investigadora realiza con
los datos que emergen de las entrevistas vy de estos con la teoria.

El estudio de casos valora de la investigacion cualitativa su énfasis en
un conocimiento en profundidad que, como se viene explicando, aqui
se trata de la manera como ejercen los pacientes los derechos a recibir
informacién y a la autodeterminacién durante el PClL. La aproximacion
cualitativa permite apreciar el universo de significados en torno al clima
de la relacion médico-paciente y al proceso de informacion, asi como,
favorece la comprension de las percepciones y expresiones auténomas de
los pacientes con respecto al ejercicio de sus derechos con relacién a su
cuerpo, 2 la atencion en salud y a cémo se toman las decisiones en cada
uno de los escenarios particulares para Colombia y Chile.

El componente cualitativo permite plantear inferencias sobre la participacion
de cada uno de los sujetos entrevistados. Con lo cual se ofrecerd una
explicacion comprensiva y significativa del asunto que se pretende estudiar.
Por consiguiente, son las opiniones, percepciones y significados gue dan
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pacientes y profesionales las que permiten comprender el sentido que se da
al Cl en la practica. De esta forma se enriquece la informacion recogida y se
podra caracterizar a profesionales y pacientes entrevistados. Aspectos que
son analizados en el marco de las politicas publicas de ambos paises.

Igualmente, en ésta investigacion se hace énfasis en usar los contrastes entre
los casos colombiano y chileno, y de estos con la literatura especializada
en el Cl. Esto con el propésito de profundizar en la comprension de las
diferencias encontradas. Con esto se atiende a las recomendaciones de la
UNESCO por indagar sobre por lo menos tres aspectos a saber: jcudles son
las diferentes formas de expresion del CI? ;Como puede depender del contexto
econémico, social, cultural y politico la practica del CI?;cémo influye en el
CI los contextos socioculturales particulares para Colombia y Chile?

Finalmente, la representatividad en la investigacién cualitativa, microsocial,
se vincula, en primer lugar, con la nocién que sefiala que todo sujeto de una
cultura es informante valido, y si bien como sujeto particular puede no ser
cuantitativamente representativo, si lo es en términos sociales. En segundo
lugar, aun cuando los resultados de una investigacién microsocial no son
generalizables, al controlar las caracteristicas de las personas estudiadas para
tener claridad de la posicién que ocupan en la sociedad, permite delimitar el
alcance de los mismos. De este modo, las interpretaciones construidas a partir
de la informacién reunida sirven de hipétesis para futuras investigaciones.
Finalmente, al dar cuenta de todos los pasos y decisiones que se tomen,
estos pueden ser replicados y sometidos a prueba.

2.2 Fases del estudio

Se planean siete (7) fases en el estudio a saber:

Primera fase: el desarrollo y metodologia que se presenta a continuacion
hace parte de la primera fase en la que se espera determinar las caracteristicas
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generales en torno a cémo es en la practica el cumplimiento y la manera
como se percibe el Cl, un derecho, un formalismo en defensa de una
posible demanda, un requisito legal, u otro) por parte de los profesionales
de salud y los pacientes, a través de:

a. aplicacién de una entrevista semi-estructurada’. El instrumento de la
entrevista fue probado en los diferentes contextos previamente a su
aplicacion;

b. andlisis del contenido de la informacién que permite de manera
cualitativa identificar las categorias locales para comprender la manera
como se expresa el respeto por la autonomia de las personas en el
seno del PCl y el significado que pacientes y médicos dan al mismo.
A partir de alli se caracterizan los pertiles de cada uno de los actores
con el fin de aglutinar en grupos las particularidades encontradas;

c. revision de historias clinicas, formatos de Cl, denuncias o quejas de
pacientes y demas documentos que pueden indicar la manera como
se estd llevando a cabo en la practica el CIL.

Segunda fase: en la segunda fase se llevan a cabo las entrevistas en
profundidad dirigidas a los informantes que se han detectado como claves
segun lo avanzado con la informacién recogida en la primera fase.

De acuerdo con la revision de la literatura en torno a la teoria del Cl y
revisando algunas investigaciones que en torno al tema se han realizado,
se estructuraron pautas y temas centrales que deben ser aplicados en el
momento de la entrevista dirigida a los que se consideren como informantes
clave.

Se utilizé una metodologia conversacional basada en las experiencias y
practicas reconstruidas en torno al PCI por parte de pacientes, profesionales
de la salud y administrativos de las instituciones hospitalarias. Se estima

7 Texto de las entrevistas semiestructuradas: Ver anexos 1, 2y 3.
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que la sesion de las entrevistas a lo sumo tuvieron una duracion de una
hora y media a dos horas.

Para el registro, procesamiento y anilisis de los datos recogidos se siguieron
los siguientes pasos:

a. grabacion y trascripcién de las entrevistas;

b. elaboracién de pautas de codificacién temdtica. Para cada persona
entrevistada se realizé una ficha que permitio registrar las caracteristicas
vitales de cada caso con los datos generales y la informacién social,
econdmica y cultural de cada informante;

¢. crucede la informacién de los casos registrada en las fichas y definicion
de las categorias de andlisis;
andlisis inductivo e interpretativo de los discursos y relatos;

e. procesamiento de la informacion de las entrevistas con la ayuda del
programa computacional Atlas ti. De esta manera se analizé cada
tema o categoria de analisis relacionada con cada uno de los objetivos
que se plantean en el estudio; con los entrevistados (pacientes,
profesionales de la salud, administrativos de los hospitales); con la
edad; el sexo, el tiempo de experiencia profesional; la ubicacion del
hospital, etc.

[. identificacion de material narrativo de cada uno de los entrevistados
que permitié llevar a cabo una propuesta en la cual se sefialan las
pautas para un PCl adecuado y se indican las posibles barreras e
inconvenientes que en la practica se pudieran encontrar.

Se escoge la entrevista cualitativa en profundidad porque son encuentros
en profundidad reiterados, cara a cara entre el investigador y las personas
entrevistadas. Estos encuentros permitieron configurar los datos que luego
fueron seleccionados y estudiados con mayor detalle. Las entrevistas
permitieron que la informacion recibida fuera comprendida teniendo en
cuenta las distintas perspectivas, experiencias y situaciones particulares que
tenian los informantes con respecto al PCI. La entrevista siguié el modelo
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de una conversacion entre iguales, y no un intercambio formal entre
preguntas y respuestas. Por tanto, fue ¢l propio investigador un instrumento
de la investigacion y no es un recolector mecanico de la informacién
consignada en los cuestionarios que se disefiaron. Fl investigador con la
entrevista pudo avanzar en las preguntas, pudo repreguntar alguna cuestion
que no fuera claramente explicada. Al introducirse en los detailes de lo
investigado se pudo plantear otras preguntas y se aprendié qué preguntas
hacer y como hacerlas.

Se contacto, pues, a las instituciones hospitalarias que dieron la autorizacion
para la investigacion. Luego de la aprobacion de la investigacion se
concertaron:

a. lascitas teniendo en cuenta los horarios que fueran propicios para los
informantes;
los escenarios o sitios propicios para llevar a cabo las entrevistas,

c¢. visitas a los hospitales para identificar las dindmicas de las relaciones
entre profesionales, pacientes y administrativos, asi como, situaciones
en las que se llevan a cabo PClL.

Teniendo en cuenta que los datos que se recogieron a través de la
entrevista se limitaron a los discursos y relatos o enunciados verbales, se
debi6 ser muy cuidadoso con la informacién recibida y se grabaron las
entrevistas para poder hacer una trascripcion fiel de la informacion. Las
cuales se fueron transcribiendo en la medida que se iban produciendo. La
transcripcion se realizé de acuerdo al instructivo que para tal proposito ha
diseniado FLACSO Chile, en particular el Programa de Género y Equidad
(Ver en el anexo 9 el instructivo para transcripcion de entrevistas).

En razén a que en algunos casos las ideas que los informantes dieron
no respondian a la realidad, por presiones externas a los informantes, se
repitieron las preguntas en un segundo o tercer encuentro. En los casos en
que se llegé a determinar que existié probabilidad de engafio se deseché
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dicha entrevista y se dejé una nota con las razones por las que a criterio
de la investigadora se desestim¢ la informacion.

Siendo la entrevista un acto social que se enmarca en un deber ser, se indico
al sujeto, en cuestion, que la entrevista hace parte de una investigacion,
cuyo proposito es el de obtener informacion sobre ¢como se realiza en
la practica clinica el CI y qué impresion tienen los profesionales de la
salud y los pacientes sobre el mismo. Se les dijo que la informacion es
totalmente confidencial, anonima y el uso de la informacion se haria con
toda la reserva del caso. Se les pidié permiso para usar grabadora y se les
comunicd que estaban en libertad de decidir el uso, 0 no, de este dispositivo
y de responder, o no, a las preguntas que se hacian.

Por tanto para cumplir con los requerimientos éticos de una investigacion
a cada entrevistado en resumen se le informa sobre:

a. la confidencialidad y anonimato de las personas entrevistadas;

b. informacién sobre los objetivos del estudio y la garantia que los
datos no serin empleados para fines ajenos a los de la presente
investigacion;

¢. dar cuenta de la experiencia profesional de quien hace la entrevista
y de lo importante que sera crear un clima de confianza durante la
entrevista;

d. solicitud de consentimiento firmado para hacer citas textuales de apartes
de la informacién recibida, teniendo cuidado de usar seudénimos en el
informe final del estudio. También se pedira autorizacion para grabar
las conversaciones y hacer la trascripcién de la informacion.

En los anexos 4, 5, 6, y 7 se pueden observar las fichas de caracterizacion
de 1a personas que fueron entrevistadas, el compromiso de confidencialidad,
y cada una de las pautas de las entrevistas dirigidas a profesionales de la
salud, los pacientes y administrativos.
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Tercera fase: se realizé una investigacion comparativa a través de la
comparacion de un nimero moderado de casos (2 casos), como una manera
de entender los detalles del PCI dentro de un entorno de relaciones de
poder, entre los profesionales de la salud, el paciente y las instituciones
hospitalarias.

En esta fase se llevo a cabo la organizacion y andlisis de la informacién
recibida con las entrevistas teniendo en cuanta los objetivos planteados
en este estudio. Por tanto fue necesario:

a. establecer las relaciones de poder y se agruparon segiin se han descrito en
la literatura como relaciones paternalistas, autonomistas y burocréticas.
Revisar como las relaciones de poder entre profesionales de salud vy
los pacientes influyen en la practica del PCI y en la caracterizacion de
los mismos en los hospitales de Chile y Colombia;

b. clasificar las barreras que impiden el respeto de la autonomia de las
personas e interfieren negativamente en las expectativas y deseos de
las personas en torno a la atencion en salud durante el PCIL

c¢. identificar las categorias de andlisis que emergen en las entrevistas;

d. identificar qué idea de ética subyace en el PCl asi como los dilemas
éticos que surgen en la prictica del PCI en hospitales chilenos y
colombianos, asi como en la teoria del CI;

e. conocer los aspectos de las politicas publicas en salud vigentes que

' afectan la relacion profesional de la salud, las instituciones de salud
con los pacientes. Qué premisas de politica publica se estdn jugando
en la practica del PCI. Qué conceptos de politica publica se estin
vehiculando en hospitales chilenos y colombianos;

f. identificar las categorias que dan sentido ético y politico al PCI tanto
en la practica clinica como en la teoria en los ambitos de la bioética y
el juridico.

Se limit6 el nimero de casos con el proposito de familiarizarnos con
cada uno. Se esperd poder identificar la diversidad existente entre ellos.

i
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Para lo cual se identificaron los patrones similares y las diferencias
dentro del conjunto definido de los casos para cada una de las categorias
identificadas.

La metodologia comparativa aqui se utilizo para estudiar como se configuran
la relaciones, y a su vez, el respeto de la autonomia de los pacientes en la
practica del PCl en instituciones de salud en Colombia y en Chile. En este
sentido, fue posible, en un primer momento, tratar la informacién de cada
institucién de manera independiente, y luego, se realizé la comparacion de
la informacién. En una fase posterior del estudio se triangul6 la informacién
recolectada en las entrevistas con la revision de los archivos de historias
clinicas y demas documentos de los hospitales, con la idea de poder construir
un marco analitico con respecto a la practica del CIL

Por ser un estudio comparativo en esta tercera fase se establecieron
unas categorias que, en palabras de (Regin, Ch.:1994/2007192) son una
combinacién especifica de atributos que les son comunes a un numero
de casos. Aspecto que constituird una configuracion especifica de las
condiciones asociadas a los casos y, por tanto, un énfasis en el anilisis
de las condiciones causales de las formas como se ejercen los derechos
fundamentales de informacién y autodeterminacién dentro del PCI en
los contextos particulares y las relaciones de poder que se expresan en
los marcos de la politicas publicas en Colombia y en Chile. Esto con el
proposito de poder comprender la manera como se percibe e impacta el Ct
en pacientes, médicos de las organizaciones prestadoras de servicios de
salud de ambos paises.

Por tanto, la investigacion comparativa obliga a definir de antemano
unas categorias de anilisis que fueron tenidas en cuenta tanto para el
caso chileno como para el colombiano. Sin embargo, emergieron otras
categorias con la informacion y datos que resultaron de las entrevistas y
con la posterior revision de la reglamentacion en torno al Cl. Las categorias
de andlisis previas fueron las siguientes:
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a. tipos de relaciones de poder entre profesionales de la salud y los
pacientes (paternalista, autonomista, burocrtica),
barreras que interfieren en el adecuado desarrollo del PCI,

c. condiciones que propician el respeto de 1a autonomia de los pacientes
en la practica del CI;

d. derechos que se contemplan en la préctica y en la teoria del CI ;

e. significados sobre CI;

f. percepcion de la influencia de la politica publica en salud vigente en
la relacién profesional paciente y en la prdctica del CI;

g. ideas de ética y dilemas éticos que se presentan en la practica y en la
teoria en los dmbitos de la bioética y el juridico del PCI.

El determinar de antemano unas categorias de andlisis hace como lo refiere
Regin, que la estrategia comparativa se adecue para interpretar histdrica o
culturalmente los fenomenos importantes dentro de los casos escogidos.
(Regin, Ch: 2007 184) Dado que el enfoque comparativo se concentra en
las diferencias y semejanzas, en esta investigacion se establecié entre otras,
las diferencias en torno al ejercicio de los derechos del paciente en el PCI, las
posibles relaciones de poder que se puedan traslucir en los casos escogidos, las
semejanzas con los tipos de relacion médico-paciente descritos en la literatura.
Con esto se pretendio facilitar el andlisis del respeto de la autonomia de
los pacientes dentro de un marco de relaciones que se caracterizan y se
particularizan en paternalista, autonomista y burocratica.

Aun cuando se parte de una teoria de la relacion médico-paciente, se
entiende que el contexto e historia particular de Colombia y de Chile pudiera
definir otros modelos de relacion, asi como, otros espacios-tiempos que
enmarcan escenarios posibles de las relaciones de poder entre pacientes,
profesionales de la salud y las instituciones prestadoras de salud, dentro
de un marco politico de la salud especifico para cada pais.

En este sentido, se identificaron los cambios con respecto al marco
analitico descrito por Mark Siegler como un modelo de la relacion médico-
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paciente que particulariza el desarrollo de esta relacién en Estados Unidos.
Se comparo, pues, con este modelo, con el propssito de comprender e
interpretar las transformaciones especificas para los contextos culturales
colombianos y chilenos, y de esta manera estimar si es un cambio radical
con el descrito en la teoria de la relacion médico-paciente. O si como
se comprobd, tales periodos descritos de manera lineal, en los que una
etapa supera otra, para el caso colombiano y chileno, mds bien, coexisten
simultaneamente, pero también se pudo evidenciar que no se expresaron
algunos de los periodos con la intensidad y protagonismo en que se dio
en Estados Unidos. Situacién que amerita unos contenidos y explicaciones
distintas de la historia y expresion de las relaciones médico-paciente, y por
ende, del CI por su conexion con las diferentes formas en que se manifiesta
el PCI. Esto es, a partir de las pruebas empiricas obtenidas, se pudieron
detectar diferencias o semejanzas sustanciales con las relaciones de poder
entre médicos y pacientes, descritos en la literatura.

Seguidamente, con tal hallazgo se pudo encontrar, algunos vinculos causales
de la manera como se percibe el CI para contextos culturales particulares,
entre los casos que se estudiaron. Con ello, en un futuro se pueden
establecer perfiles de pacientes, profesionales e instituciones para los que
es imprescindible desarrollar nuevos marcos analiticos en torno al respeto
de la autonomia de las personas, asi como, la vision y entendimiento de las
politicas publicas en las que se inscribe el PCI en Colombia y Chile.

Fase cuarta: recoleccion, condensacion y presentacion de la informacion
mediante restimenes, codificaciones y clasificaciones. Sistematizacion
y categorizacion de la informacion cualitativa a través del Atlas ti que
permite, con una mirada reflexiva, ordenar con la ayuda de restumenes
estructurados y diagramas. Se selecciono la informacion generando la
sintesis o agrupamiento de los aspectos significativos.

Fase quinta: elaboracion y verificacion de las conclusiones con la compa-
racion y contraste de la informacion que se logro sistematizar y categorizar
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en los casos estudiados a través de la triangulacion, de la informacion de
las entrevistas con la revision de los archivos, esto con el proposito de
fortalecer el andlisis interpretativo y comprensivo de los significados que
pacientes y profesionales de la salud dan en la prictica al CI. Ademas se
triangularon con la investigacion tecrica en la cual se hizo un anilisis y se
identificaron las tensiones, diferencias y vinculos entre los presupuestos
normativos, legal y ético del CI expuestos por la bioética en comparacién
con los definidos en lo juridico.

Para la comprension de los casos se analizaron tanto los aspectos internos
de los casos como el andlisis comparativo entre los diferentes casos. Aspecto
que pretendio refinar y ampliar la validez interna y tedrica del estudio.

Fase sexta: elaboracion del informe final de los hallazgos con el cual se
intento definir unas pautas para un adecuado PCI y cumplimiento de los
derechos de los pacientes en las instituciones y en la formacién de los
profesionales de la salud.

Fase séptima: presentaci6n de los resultados y socializacion de la experiencia
de investigacion.

2.3 Universo

Los sujetos de investigacion son pacientes de 18 a 80 afios a los que se ha
realizado una intervencion que amerito de la aplicacion del PCL. Médicos
que realizaron procedimientos que requirieron de CI para su ejecucion.
Administrativos de las instituciones hospitalarias que tienen que ver con
la auditoria o revision de las historias clinicas y el cumplimiento del CI.
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2.4 Unidad en estudio

24.1 La seleccion

La seleccion estuvo orientada hacia el tipo de informacién que pudiera
recibirse a través del estudio de casos en Colombia y Chile, para lo cual se
seleccionaron 2 instituciones hospitalarias (Hospital Universitario Clinica El
Bosque en la ciudad de Bogotd y el Hospital de Atencién de Urgencias Publicas
de la ciudad de Santiago de Chile) con las siguientes caracteristicas:

* Los dos casos cuentan con una maxima variacion entre si. Se obtuvo
informacién sobre la importancia de varias circunstancias entorno a la
manera como es incorporado el Cl en la practica, asi como al desarrollo
y al resultado de los casos que son muy diferentes entre si, por su
tamano, forma de organizacion, localizacion, presupuesto, etc.

* Los dos casos son paradigmaticos. Esto con el propésito de desarrollar
una metafora o escuela para el dominio de lo que concierne a estos dos
casos tipicos. Para tal fin se escogié en Santiago de Chile un Hospital
que pudiera ser representativo de los hospitales publicos de Chile y
al cual le llegan todos los pacientes que requieren ser atendidos de
urgencia (no necesariamente con riesgo vital; pacientes quemados
referidos de todo el pafs). Para el caso colombiano se escogié la Clinica
Privada El Bosque, como un ejemplo de un servicio de atencion privada
para el contexto colombiano. Se conté con la aprobacion para hacer
la investigacion en ambas instituciones hospitalarias por parte de los
comités de ética en investigacion.

La seleccién de dos casos, como se dijo, se hizo teniendo en cuenta una
maxima variacién entre ambos. A la vez, se consideran casos paradigmaticos
en razén a que se eligieron dos hospitales, consideradas instituciones
hospitalarias tipicas para Colombia y Chile, respectivamente. Se escogen
como contextos locales dos instituciones hospitalarias de Colombia y
Chile, dado que las reformas en las politicas en salud en la década de los
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80s de ambos paises respondian a una intencién de privatizar la salud.
Sin embargo, Chile en los ultimos cuatro anos ha decidido recuperar la
vision publica de la salud, para lo cual se encuentra reestructurando la
prestacion de los servicios a través de la organizacion de una red publica.
Por este motivo, para el contexto colombiano, se escogié un hospital que
se caracteriza por ser una institucion privada, sin embargo, el servicio en
un 75% es publico. Mientras que*para el caso chileno, se selecciond una
institucioén que presta en su totalidad una asistencia priblica.

Se escogio una metodologia de casos por su posibilidad de brindar la
comprension en profundidad de un fendmeno, en este caso el PCI, sin
embargo, es conveniente advertir que, los hallazgos no pueden verse como
una conclusion generalizada de las culturas colombiana y chilena, tan
solo se identifico y comprendio en profundidad algunos aspectos éticos,
economicos, sociales, politicos y culturales directamente relacionados
con la practica del PCI en las personas entrevistadas en las instituciones
hospitalarias. Esta informacion se contrasté con lo que se plantea en la
teoria bioética y juridica sobre el Cl, aspecto que pretendié ser un aporte
tanto para la teoria del Cl, en general, como para la prdctica del PCI de
Colombia y Chile, en particular.

La seleccién del nimero de participantes fue definido por el criterio de
saturacion cualitativo, este propone realizar entrevistas solo hasta el
mormento en que las opiniones comiencen a repetirse y dejen de presentar
diferencias entre las mismas.

Caracteristicas de la poblacion entrevistada en las instituciones
hospitalarias
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241.1 Criterios de seleccion

Profesionales de la salud: médicos y enfermeras que realizan procedimientos
que requieren de la elaboracién de Cl.

Pacientes: personas cuya intervencion o procedimiento requirieron de la
realizacion de un CI.

Administrativos: personas que tienen que revisar y auditar las historias
clinicas.

Profesionales de la salud y pacientes en un rango de edad entre 18-60
anos de ambos sexos.

242 Tipo de informacion que se recopilada

La informacion se recopilé a través de los datos y discursos procedentes de
las técnicas de las entrevistas semiestructuradas y en profundidad dirigida
a profesionales de la salud, médicos y enfermeras en cada uno de los
casos. Asi como, material de las instituciones en salud y reglamentaciones,
sentencias o legislacion y otras politicas relacionadas con el C1 y en el
analisis tedrico resultado de la revision del Cl en los dmbitos de la bioética
y juridico en el periodo de 2005-2008.

24.3 Consideraciones éticas

Los aspectos éticos que se contemplaron como requisito para llevar a cabo
esta investigacion fueron los siguientes:

a. Compromiso de confidencialidad.
b. Aprobacion por parte de los Comités de Etica de la Investigacién en
cada una de las instituciones hospitalarias.
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c. Propiciar un clima de confianza durante las entrevistas.

d. Seda la posibilidad al informante de retirarse en cualquier momento
de la investigacion.

e. Se pide permiso al informante para utilizar los datos o discursos que
se recaven durante las entrevistas en profundidad, asi como la solicitud
de grabar las entrevistas.

f. Se da al informante la libertad para aceptar o no participar en la
investigacion.

244 Limitaciones de la investigacion

Las limitaciones del estudio tuvieron que ver con la posibilidad de acceso
a instituciones de salud que permitieran hacer un estudio de la manera
como sus trabajadores se encuentran aplicando en la practica el Cl. La
aceptacién y disponibilidad del tiempo, tanto de los pacientes, como de
los profesionales, para participar en el estudio.

Se escogié una metodologia de casos por su posibilidad de brindar la
comprensién en profundidad de un fendmeno, en este caso el PCI, sin
embargo, es conveniente advertir que, los hallazgos no pueden verse como
una conclusion generalizada de las culturas colombiana y chilena, tan sélo
se pudo identificar y comprender en profundidad algunos aspectos\.‘icos,
econdmicos, sociales, politicos y culturales directamente relaciondos
con la préctica del PCI en las personas entrevistadas en cada una de las
instituciones hospitalarias. Esta informacién se contrasté con lo que se
plantea en la teoria bioética y juridica sobre el CI, aspecto que pretende
ser un aporte tanto para la teoria del CI como para la préctica del PCl de
Colombia y Chile.
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3.1 Categorizacion y anilisis
de la informacion

Teniendo en cuenta que el abordaje de la investigacion se planeo inductivo
e interpretativo se establecieron dos etapas: primero empirica y segunda
teorica. A partir de la informacién obtenida de la primera etapa se propone
hacer un andlisis comparativo de los dos casos {Chile y Colombia)} para lo
cual fueron definidas, respectivamente, las categorias de acuerdo con los
objetivos previstos, de la siguiente manera:

Categorias

Subcategorias

Tipos de relaciones de poder enfre
profesionales de la salud y los pa-
cientes y su influencia en Ja practica
del Cl: se definen como las relacio-
nes de dependencia & interdepen-
dencia  de cualquier ofra indole
que se identifiquen entre pacientes,
los profesionales de la salud y las
instituciones hospitalarias.

Modelo patemalista: |a opinion de los pacientes es pasada por alio. Se basa
en la confianza que se tiene de una habilidad téerica del médico v en su
capacidad e idoneidad moral para definir de una manera beneficente qué
hacer con &l paciente. Por tanta, la refacion médico-paciente ha sido descrita
oMo una relacion de poder ligada a la posesion exclusiva de unos saberes
técnicos (Foucault, 1976).

Modelo autonomista: el paciente emerge como una persona ¢on autenomia.
¥a el hecho de estar enfermo no es un impedimento para tomar sus propias
decisiones. En general las distintas teorias de la autonomia contemplan
como condiciones necesarias las capacidades cognitiva, psicoltgica, emoti-
va, efc.; Ja libertad de actuar independientemente de las influencias intemas
y extemas; y la posibilidad de ser agente, de participar activamente en lo que
tiene que ver con sus decisiones personales {Beauchamp, Ty Childress, J:
1998: 114); (Sen, A., 1999).

Modelo burecratico: con la mision de contener los costos, los sistemas de
salud se ven abocados a limitar la prastacidn de fos servicios, con la con-
secuente delimitacion de la autonomia de los pacientes. Se da paso a la
medicina gestionada en donde la distribucion de los escasos recursos en
salud, irae consigo problemas de justicia distributiva.
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Conceptualizacién e importancia del
ClI: son los significados y percepcio-
nes acerca de la importancia del Cl
expresada por los enfrevisiados;

Un formaiismo; el Cl &5 considerade como un tramite mds, en razbn a que
se suministra una informacian compleja que no es comprendida por parte del
paciente (Lidz, Ch., Appelbaum, P, Meisel, A., 1999).

Un instrumento legal: Los médicos asumen que los formuiarios del Cl pue-
den ser empleados como una defensa legal ante una eventual demanda en
caso de conflicto con los pacientes. (De Currea, V: 2055; 63)

Contrato: el Cl es valorado como un contrato. Por lanto, las partes con-
tratantes consignan en un documento las responsabilidades de cada una.
(Kottow, M.,:2007.31)

Un anexo de Iz historia clinica: segin la Resolucidn 1995 de 1999 los anexos
de 1a historia clinica son todes aquellos documentos que sirven como sus-
tento lagal, técnico, cientffico y/o administrativa de las acciones realizadas al
usuaric en ios procesos de atencion como es el caso del Cl y la declaracion
de retiro voluntario (Resolucion de Calombia, 1995 de 1999)

Proceso de informacion continuado y gradual; el Cl es cansiderado como
un proceso continuade y gradual en virtud del cual el paciente-usuario de un
senvicio de salud recibe informacidn suficiente y comprensiva para participar
en las decisiones con respecto al diagndstico y tratamiento de su enferme-
dad (Guix, J, Balafia, Ll Carboneil J. Simén, R. Sumoca R, Nuakart, LI;1999);
{Couceiro, A: 1899); (Simon, P; 1999).

Procese de comunicacion dentro
del CI; Interacciones comunicativas
entre los profesionales y los pacien-
tes o sus familiares, a partir de las
cuales se definen algunos modelos
comunicativos en |a relation médico
- paciente.

Modelo procesual: el cual estd construido sobre la base de una participacion
activa del paciente en el proceso de toma de decisiones (Ligz, Ch. Appel-
baum, P y Meisel, A: 1999:151}; (Beauchamp, Ty Childress, J: 1999: 135),

Modelo deliberativo: el objetivo en este modelg es el de ayudar al paciente
a “determinar y elegir de entre todos los valores relacionados con su salud
y que pueden desamollarse en el acto clinico aquellos, que son los mejores”
(Emanuel, E y Emanuel, L: 2009:121)

Modelo informativo: el médico se Timita a dar las indicaciones médicas, sin
embargo, no tiene en cuenta las valoraciones de los pacientes ni sus expec-
{ativas particulares {Emanuel, E y Emanuel, L; 2009:119)

Bareras que interfieren en el ade-
cuado desammollo det PCI: son Jos
factores que inciden negativamente
directa ¢ indirectamente en un ade-
tuado PCY

La faita de tiempo: se refiere en general a que por sobrecarga de trabajo de
los medicos el iempo es limitado para la atencion de los pacientes (Williams,
J., 2008).

Factores psicologicos y estado de salud del paciente: son las condiciones
fisicas y psicologicas que se ven afectadas en los procesos de enfermedad
de los pacientes (Williams, J., 2008).

Problemas en la comunicacion: las deficiencias del lenguaje, diferencias cul-
turales y lingliisticas que interfieran en la comunicacian (Williams, J., 2008).

Numerosos tramites administrativos: los excesivos tramites y diligencia-
miento de papeles que son requisitos administrativos de los servicios de
salud para médicos y pacientes.
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Derechos que se contemplan en ia
practica del Cl: La aceptacion no
s6lo de caracter ético sino juridico
de los derechos {De Cumea-Lugo,
V., 2005} de los pacientes los cuales
exigen un marco de exigibilidad en
la practica del Cl

Autodeterminacién: el derecho que tienen los pacientes de negarse o dar
la autorizacién para la realizacion de un procedimiento médico (Daclaracién
de Lisboa, 1981/1995)

Derecho a la informacién; se refiere al proceso durante el cual ios médicos
proporcionan al paciente informacion acerca de una investigacidn o trata-
miento propuesto {Agincourt-Canning, L y Johnston, C., 2008)

Confidencialidad: es la obligacién o deber del médico de no revelar fa infor-
macidn que el paciente ha dado. Es ef fundamento para la confianza en la
relacion terapéutica (Slowther, Ay Kleinman, ., 2008)

Veracidad en la informacién: es la practica y la actitud de ser abiertos y
directos con los pacientes (Hébert, P, Hofimaster, B., Glass, K., :2008)
Atencidn médica: toda persona tiena derecho, sin discriminacion alguna, a
una adecuada alencidn médica (Declaracion de Lisboa, 1951/1985)

intimidad: Derecho a la vida privada, ésta debe ser respetada por el perso-
nal de salud que presta el servicio {Declaracion de Lisboa, 1981/1995)

Yoluntariedad: Derecho de un paciente a tomar las decisiones relativas a su
tratamiento y a su informacién personal, libre de cualquier influencia indebi-
da {Dykeman, M y Dewhirst, K., 2008}

Condiciones gue propician el respe-
to de la autonomia de los pacientes
en la practica del Cl: son los aspec-
tos relacionales y de conocimientos
que interfieren en el reconocimiento
de la autonomia de los pacientes en
la préctica del CI.

Reconocimiento de los derechos de los pacientas: conocimiento e importan-
cia concebida por parte de los médicos y de los pacientes de sus derechos.

Politicas institucionales: directrices de las instituciones hospitalarias en re-
lacidn con un adecuado Ct.

Politicas piblicas: las politicas plblicas, aqui se entienden camo las di-
recirices, actos reglamentarios, programas y demés acciones publicas’,
que representan la realizacion concreta de una serie de decisiones le-
gitimadas por el Estado en su voluntad de modificar o mantener la (re)
distribucién de valores y recursos disponibles mediante la accién sobre
el comportamiento de actores sociales. Las polificas piblicas son el laze
entre el Estado y la sociedad, el instrumento de concrefizacion de sus
objetivos (Roth, N., 2003}. En esta investigacion se fienen en cuenta las
politicas publicas referidas al Cl.

En la investigacion tedrica se identificaron las tensiones, diferencias y
vinculos entre los presupuestos legales y éticos del CI que enmarcan las
politicas publicas en salud para Colombia y Chile y se contrastaron con
los significados ético y juridico del CI que subyacen en la practica del CI
en hospitales chilenos y colombianos. Para tal fin, se desarrollaron tres

71}

g~



Constanza Ovalle Gomez

preguntas que se creyeron importantes para el alcance del objetivo previsto.
Las preguntas fueron las siguientes:

» ;Cudles son las diferencias y semejanzas entre una obligacion legal y
una obligacién moral?

* ;Como llegamos los seres humanos a valorar y qué entendemos por
bueno y malo?

* ;Como diferenciar, entonces, lo bueno de lo justo?

A lo largo del desarrollo de cada una de las preguntas se identificaron las
tensiones, diferencias y vinculos entre los presupuestos legales y éticos
del CI. Para dar respuesta a las preguntas se hizo la seleccion de algunos
comentarios de los pacientes, profesionales de la salud y administrativos
entrevistados y se contrasté con el analisis de la teorfa consultada.

Se definieron las siguientes categorias en consideracion al objetivo, asi:
se entendié por vinculos entre los presupuestos legales y éticos aquella
conexidn o correspondencia entre tales presupuestos en virtud del CI. Las
tensiones se concibieron como los puntos controversiales y, finalmente, en
las diferencias se consideraron los aspectos del CI que no eran compartidos
por los d4mbitos moral y legal.

Entre tanto, la seleccion de las Sentencias de la Corte Constitucional de ambos
Ppaises tuvo en cuenta el objetivo planteando de analizar su contenido moral
y juridico, y con base en ello, determinar su influencia en la formulacién
de las politicas publicas en salud, en general, y del CI en particular. En las
sentencias seleccionadas se identificé la manera como el contenido moral
y juridico interfiere en la relaciones que se establecen en el dmbito clinico.

Finalmente se triangulé la informacion recolectada en las entrevistas con
la revisién de los archivos de historias clinicas y demas documentos de los
hospitales, con la idea de poder construir un marco analitico con respecto
a la préctica del Cl y fijar unas pautas para el adecuado PCIL.

I
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3.1.1 Investigacion empirica: Proceso de andlisis de los datos

Para realizar el andlisis de los datos obtenidos en el trabajo de campo
fue necesario, primero transcribir y sistematizar las entrevistas, para,
a continuacion, organizar y procesar ésta informacion con ayuda del
programa ATLAS ti.

Los datos cualitativos obtenidos gracias a la realizacion de entrevistas
semiestructuradas a diferentes tipos de actores (médicos, enfermerosas),
administrativos y pacientes) en Colombia y Chile, se convirtieron en el
nucleo central para el andlisis.

3.1.1.1 Categorias de andlisis

Las categorias de andlisis que se construyeron partieron de la hipotesis de
que coexiste una visién autonomista, una burocratica y otra paternalista,
respecto a la atencion médica y en el caso particular del CI en ambos
paises.

El informe de analisis de datos cualitativos estd organizado, entonces, de
acuerdo a las categorias propuestas para el analisis que son definidas a
partir de los objetivos de la investigacion:

1. Tipos de relaciones entre profesionales y pacientes: se baso en los
modelos identificados en la literatura previamente, es decir, modelo
paternalista, burocratico y autonomista.

2. Conceptualizaciones acerca del CI: se refiere a las formas en las que
es entendido el CI por los diferentes actores.

3. Proceso de comunicacién dentro del Cl: son las Interacciones
comunicativas entre los profesionales y los pacientes o sus familiares,
a partir de las cuales se definen algunos modelos comunicativos en la
relacién médico — paciente.
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4. Barreras que interfieren en el PCL: se identifican los aspectos que, segin
los diferentes informantes, interfieren negativamente en el PCI.

5. Derechos de los pacientes: se mencionan los derechos que, segtin los
diferentes informantes, tienen los pacientes.

6. Condiciones que propician el respeto de la autonomia de los pacientes
en la practica del CI: se identifican las politicas institucionales, asi
como, de reconocimiento por parte de los médicos de los derechos de
los pacientes.

3.1.1.2 Sistematizacion y procesamiento de los datos

Contando con los documentos de las transcripciones se procedié a
sistematizar ésta informacién en el software ATLAS ti. Dentro del programa
se crearon familias de documentos de acuerdo al tipo de informante
(administrativos, enfermeros, médicos y pacientes) y procedencia de
la entrevista Colombia y Chile) para poder realizar as{ los reportes
discriminados al finalizar la codificacion.

Se vinculé cada intervencién de los informantes con un cédigo, de acuerdo
a la respuesta dada. El eernplo muestra que, por eemplo, el cédigo Concepto
del CI obtuvo 28 intervenciones distintas (Ver imagen D).
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3.1.1.3 Reportes

El siguiente paso consistié en generar reportes con las intervenciones de
todos los informantes, teniendo en cuenta cada uno de los codigos que
conforman las categorias de analisis y sus subcategorias. Estos reportes
incluyeron informacién de cada una de las citas (intervenciones) de todos
los documentos, y se identifico el tipo de actor del cual provenia cada una
de ellas. La estructura de los reportes se puede observar en la imagen 2.

Estos nuevos documentos sirvieron como insumo final para la construccién
del documento de andlisis.
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Imagen 3. De las citas por categorta

A continuacién se presentan las citas agrupadas por categorias que fueron
identificadas en cada una de las entrevistas dirigidas a pacientes, médicos
(a9), enfermeras (09, y personal administrativo, asi como el estudio
comparativo entre los dos casos que resultan de la caracterizacion de
las instituciones hospitalarias en Chile y Colombia mediante el analisis
cualitativo de cada categoria para cada institucién.
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3.1.1.3.1 Confianza en el sistema de salud
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Bajo el codigo confianza en el sistema de salud, se agruparon las citas
que dan informacion acerca del grado de confianza / desconfianza en el
sistema de salud, en espacial los pacientes. A continuacién se identifican
los comentarios de los informantes que hicieron alusion a la confianza o
la falta de ella, en los profesionales y el sistema de salud.

Comentario inicial del analisis cualitativo de la entrevista en la
categoria Confianza en el sistema de salud: Ligado a una visién
paternalista podemos encontrar que la mayoria de personas conflian
en el saber experto del médico, y consideran que deben acatar los
procedimientos que se les aconsejan. Los médicos como los pacientes
en Chile y Colombia reclaman la confianza como un factor importante
que los orienta en la toma de decisiones con respecto a su salud, los
procedimientos o intervenciones previstas. Los pacientes depositan su
confianza en los médicos y esperan que las conductas a seguir sean
tomadas con base en la experticia y experiencia clinica del médico.
lgualmente, en algunos casos se evidencié desconfianza en el sistema de
salud, por lo general se quejan, entre otros aspectos, por las deficiencias
en la atencion, lentitud y demora en el servicio, malos tratos, deficiencia
en la informacién.
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La confianza del paciente hacia su médico es univoca. Esto es, en la mayoria
de las veces se observo que los pacientes no supeditan la confianza a la
confiabilidad de las acciones médicas. Convirtiéndose éste en un indicio
de que aun persisten las relaciones paternalistas en ambas instituciones.
Sin embargo, como se pudo ver en una de las entrevistas, la paciente y
su familia se resienten abiertamente sobre la dificultan de comprender el
porcentaje de riesgo de algiin evento adverso. Igualmente, consideran que
la comunicacion entre el personal de salud no es adecuado y esto afecta
directarnente a los pacientes. Ante una situacion inesperada y al parecer
la imposibilidad del médico de llevar a cabo el procedimiento previsto, la
paciente y su esposo empiezan a sospechar de las cualidades profesionales
del clinico que la ha atendido.

3.1.1.3.2 Relacion paternalista
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Bajo este codigo de la relacion paternalista se agrupan las anotaciones en
torno a una de las categorias principales de andlisis de la investigacién.
Se presentan todos los fragmentos de entrevista en los que se menciona o
evidencian actitudes paternalistas, es decir, aquellos en los que es evidente
que el ‘conocimiento experto” es el que debe determinar las decisiones
sobre los procedimientos a seguir y la actitud del paciente es pasiva ante
la eleccion o conducta terapéutica.
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Comentario inicial:

Se evidencia una actitud paternalista en muchos casos, bajo esta perspectiva
“el profesional en salud es quien sabe que es lo mejor para el paciente’
por tanto, aln se evidencia una actitud paternalista en la manera como
se da la informacién a los pacientes. Lo que se dice, y 1o que no se dice,
estd determinada por el profesional en salud. Igualmente, fue posible
apreciar que los pacientes en la mayoria de los casos se conforman con
la explicacién que el médico les brinda, y no siente que puedan participar
en las decisiones sobre alternativas terapéuticas, o sobre la pertinencia, o
no, de algun procedimiento.

3.1.1.3.3 Uso de Cl por parte de los pacientes
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Bajo este codigo se encuentran las citas acerca de los posibles usos e
importancia que los pacientes y profesionales de la salud dan a los Cls,
como: documento legal, como un trimite mds, como una parte de la
historia clinica, etc.

Comentario inicial:

La mayoria de los pacientes hacen poca alusion a la utilizacién por parte
de ellos del CI. En el PCI emerge un modelo de comunicacién donde
unicamente cuenta la voz del especialista y el paciente sélo le queda
asentir, asunto que refleja la persistencia de un modelo paternalista. Fue
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posible la emergencia de una categoria sobre la concepcion del Cl presente
en ambos paises, esta fue: el Cl es un momento puntual de informacion
del médico a su paciente, sin que con esto, necesariamente se garantice la
lectura del formulario. La firma del paciente solo es el resultado de que
éste ha entendido que debe realizarse un tratamiento y que no nene otra
alternativa si quiere ser atendido o hospitalizado.

3.1.1.34 Problemas de la comunicacion en el CI
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En este codigo se agrupan las informaciones de los entrevistados en
relacién con los factores que influyen en una buena comunicacién entre
los profesionales de la salud y los pacientes. Se describe como se da
la informacion a partir de lo cual se definen algunos problemas en la
comunicacién que impiden la comprension adecuada de la informacion
suministrada por los médicos a los pacientes.

Comentario inicial:

Una de las dificultades identificadas tiene que ver con el contexto mismo
en el que se lleva a cabo el PCL Influye el tiempo y urgencia con que se
debe atender al paciente. En algunos casos del servicio de urgencias se
aduce la falta de tiempo por lo cual no existe la posibilidad de asegurarse
de que la informacién haya sido comprendida. Los deterioros fisicos y
mentales se identificaron como las condiciones internas que impiden que
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el paciente pueda concentrarse en la informacion que se le da, es poco lo
que recuerdan los pacientes afectados por dolor u otro deterioro general.
La motivacién principal del paciente en estas circunstancias, fue querer
que se atendiera con prontitud para que le disminuyeran el sintoma.

La informacion sobre los riesgos suministrada en forma de porcentaje no es
facilmente comprendida por pacientes y familiares, entre otras cosas, porque
es dificil incluirse como una de las personas a las que les pudiera afectar el
riesgo entre un rango de poblacion, lo que hace que el porcentaje se convierta
en una informacién abstracta no comprendida adecuadamente.

La “falta de cultura” de los pacientes es definida en muchos casos como el
factor principal que incide en la buena comunicacién y en la comprension
de la informacion recibida. Este aspecto se conjuga con la utilizacién de un
lenguaje técnico que no es conocido por el paciente y que es empleado por
el personal de salud, ante el cual el paciente en pocas ocasiones solicita se
le aclare, esto, como resultado de la persistencia de una relacién paternalista
entre médicos y pacientes. De igual manera con la poca informacién y 1a
falta de interés del médico, en algunos casos, es improbable que los pacientes
dimensionen los riesgos de los procedimientos a realizar. Los pacientes ven
que la informacién del médico responde mds a un mecanismo de proteccién
del personal de salud ante una eventual queja o demanda juridica.

3.1.1.3.5 Derechos de los pacientes/usuarios
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Este codigo agrupa las respuestas acerca de los derechos de los pacientes y
profesionales de la salud. Se identifican las responsabilidades de unos y
otros en los servicios de salud. Asi mismo, se identifica la comprension,
conocimiento, ejercicio de los derechos en salud por parte de los pacientes y
se escogen los comentarios con respecto a las dificultades o impedimentos
para un adecuado ejercicio de los derechos.

Comentario inicial

Los profesionales de la salud destacan principalmente como derechos de
los usuarios los siguientes: dar informacion acerca del diagnostico y los
riesgos de los tratamientos, permitir oponerse a los tratamientos, ampliar el
tiempo de la atencién y a un buen trato. Los pacientes, pot su parte, destacan
principalmente como derechos: el acceso a la salud, a que se cuente con los
instrumentos, recursos, personal adecuados para la atencién, exigir una
buena atencion, el respeto de su estado de salud, reconocimiento de una
persona digna y, de igual manera, un buen trato, a recibir una informacién
de manera clara y sin la utilizacién de una lenguaje técnico. Se mencioné
que asi como la informacion es una exigencia de los pacientes, algunos, por
el contrario prefieren que no se les informe y esperan mds una atencién
pronta y eficiente. Se identifican otros derechos, como el derecho a la
intimidad, las buenas acciones médicas, ser atendidos con prontitud y a
que no se experimente con las enfermedades de los pacientes.

Algunos pacientes mostraron su temor por recibir alguna retaliacién o a
ser considerados como “revolucionarios” por parte del personal de salud
en el momento de exigir sus derechos.

Sin embargo, si bien, se mencionaron ciertos derechos tanto pacientes
y personal de la salud, manifestaron el desconocimiento y la falta de
divulgacion de los derechos, asi como, la dificil tarea de hacer conciencia
de ellos y que en la practica puedan llevarse a cabo por las caracteristicas
y pocas condiciones de las instituciones y contextos clinicos.
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3.1.1.3.6 Capacitacion sobre CI
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Este codigo responde a la percepeion que tienen los profesionales de salud
acerca de la formacion y capacitacion que tienen sobre el concepto de CI.

Comentario inicial

Para la mayoria de los médicos la informacién que tienen sobre el CI
es buena y suficiente. Sin embargo, algunos médicos dijeron que su
formacion al respecto es mas intuitiva y responde mds a la personalidad,
creencias y a lo que consideran como importante en la comunicacién con
sus pacientes. En la clinica universitaria, se hace alusion a la capacitacion
a través de talleres, conferencias del personal de salud, en especial de los
estudiantes que rotan en los servicios. Para el caso de Chile, se observo
mas como una tarea por hacer que se ha planteado al comité de ética de
la institucién. Algunos médicos mencionaron que venian estudiando
el tema por motivacion propia. En los dos casos Chile y Colombia, los
profesionales recuerdan con vaguedad que en la universidad o en sus
estudios de pregrado recibieran alguna informacién sobre el CI.

Los informantes recomiendan la educacion del Cl a pacientes y profesionales
de la salud a través de volantes, talleres, e informacion en carteleras y en
espacios publicos de las instituciones hospitalarias. Asi como se propone
hacer seguimiento y control del conocimiento y aplicabilidad de Cl en la
practica a los estudiantes que rotan en el servicio con la expectativa de
ampliarse al resto del personal de salud.
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3.1.1.3.7 Autonomia de los pacientes
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En éste codigo se agrupan las percepciones de pacientes y profesionales de
la salud sobre el respeto de la autonomia como condicién en las relaciones
interpersonales. Se identifican los comentarios que hacen referencia a
la autonomia como barrera o impedimento en el PCI, asi como, por el
contrario se indica cuando no entorpece y favorece dicho proceso.

Se agrupan ademds las respuestas mds sobresalientes sobre quién es el
que toma las decisiones sobre los procedimientos médicos a realizar en
los pacientes. Asi como los casos en que no se ha respetado la decision o
se ha experimentado el rechazo o negativa a un procedimiento por parte
de los pacientes y la conducta que se sigue en estos momentos.

Comentario inicial:

Se observo que la autonomia de los pacientes produce desconcierto por
parte del personal de la salud. En pocos casos en los que los pacientes
dan su negativa o rechazan algun procedimiento se intenta persuadir al
paciente logrando su aceptacién. Se considera que el rechazo la mayoria de
las veces es debido a un temor innecesario. Los pacientes con enfermedades
terminales se preocupan por la utilidad de los procedimientos quirtrgicos
y manifiestan no someterse a una mayor agonia, lo que desencadena en
los profesionales de la salud el dilema de no hacer o utilizar las tecnologias
médicas en contra de la solicitud del paciente de no continuat con la
terapia.
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Se acepta por parte de los profesionales de la salud que es necesario
informar a los pacientes para que conozcan sobre su estado de salud,
pero, en algunos casos no lo hacen y no por falta de tiempo u otra razén
que lo impida, sino porque no estan interesados en hacerlo, por miedo
a enfrentar algtan conflicto que no va a ser posible afrontar, o al parecer,
por salvaguardar de manera velada el paternalismo médico. Cuando se
omite la informacién por parte de los médicos, el personal administrativo
y de enfermeria, lo considera como negligencia. Las causas mas frecuentes
por las cuales no se informa al paciente son: el desinterés, la falta de
compromiso de los médicos con sus pacientes, porque se piensa que el
CI es un tramite administrativo y que quita tiempo. En general, tanto los
pacientes como el personal de salud considera que es el médico quien
sabe lo que mejor le conviene al paciente y en esa medida es quien debe
persuadir y en algunos casos decidir sobre los procedimientos a seguir.

Es poco lo que se puede decir acerca de ejercicios de autonomia en los
pacientes entrevistados, fueron escasos los efemplos de pacientes que
pudieron ejercer su autonomia ¥, si por el contrario, fueron muchos los
momentos donde se manifesto por parte de médicos y personal de enfermeria
la incidencia y, como dijeron algunos, la influencia que ejerce éste personal
sobre los pacientes por, entre otras cosas, su “nivel cultural’

3.1.1.3.8 Conocimiento de la reglamentacion del hospital
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En ésta categoria se recogen las informaciones de pacientes, médicos,
enfermeras (0s), administrativos acerca del conocimiento de normas o
requisitos institucionales establecidos para la realizacion y cumplimiento
del ClI en los eventos quirtrgicos v procedimientos de diagndstico.

Comentario inicial:

Se observé que en general el personal de salud de las instituciones hospitalarias
estudiadas, no conocen con exactitud la normatividad que tiene las clinicas
con respecto al cumplimiento y exigencia de Cl. Sin embargo, conocen los
formatos que se exigen a pacientes en pruebas diagnosticas (Vih y Sida) y
el CI general para intervenciones quirurgicas, para el caso colombiano, y de
la solicitud de hospitalizacion, para el caso chileno.

En Colombia las instituciones de salud estan en proceso de ser acreditadas
o habilitadas como instituciones prestadoras de servicios de salud por
el Ministerio de la Proteccion Social, razén por lo cual, el personal
administrativo de las instituciones son conscientes de que un requisito para
medir la calidad de los servicios es el cumplimiento del CI y es la razon
también por la que en el caso de Colombia se haya iniciado una camparia
de educacion, de control y de disefio de directrices politicas en esta materia.
En relacion con el caso chileno, el personal directivo administrativo conoce
de la carta de los derechos de los pacientes que se encuentra en tramite a
nivel legislativo, sin embargo, el resto del personal de salud o los pacientes
tienen una vaga idea sobre el tema.
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3.1.1.3.9 (I como documento
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Este codigo es de los mads extensos porque agrupa los comentarios acerca de
las implicaciones, caracteristicas y percepciones de Cl como un documento
para cualquier procedimiento quirtrgico y en algunas pruebas de
diagnastico, por lo cual, se tienen en cuenta a demds, el conocimiento de las
directrices y demas politicas que son exigidas por parte de las instituciones
y reglamentacion nacional al respecto, asi como el cumplimiento del CI
en la practica clinica.

Comentario inicial

Se pudo comprobar que para el caso colombiano las directrices politicas de
habilitacion y acreditacion de las instituciones de salud, como ya se dijo, ha
influenciado directamente en la manera como las instituciones controlan
y hacen seguimiento de los Cl. De ahi, que algunos administrativos
entrevistados evidencien la mejoria en el cumplimiento del CI, sin embargo,
lo que se hace en realidad es una vigilancia de que las H.C. contengan
el documento de ClI firmado por pacientes y médicos. Se anota por parte
de este personal la dificultad de conseguir la firma de los pacientes en el
postoperatorio y la obligacion de buscar al médico que omitié su firma
luego de la intervencién quirtirgica. De hecho se mencionan momentos
en los que se ha tenido que sustentar ante una queja o demanda de la
institucién por los pacientes el cumplimiento del CI y ha servido de

i
87|
i


file://C:/Documents

Constanza Ovalle Gémez

apoyo a las instituciones y pacientes su diligenciamiento. Se manifesto,
ademds, que se cuenta con varios filtros administrativos que controlan el
cumplimiento del CI tales como: la auditoria interna, el departamento de
estadistica que tienen analistas de H.C y la central de cuentas.

En Chile el control del documento de Cl es realizado por el grupo de
enfermeria y el auditor de las historias clinicas. No se cuenta con alguna
directriz hospitalaria al respecto y esto queda mads a la buena voluntad o
interés personal en el tema.

Para algunos informantes es considerada como una falla la ausencia de
formatos de Cl, y de los que se conocen se cuestiona su extension y claridad.
Se consideran, en general, imprescindible el CI, a la hora de calificar su
importancia como instrumento en la relacion médico paciente. Sin embargo,
se aduce que la utilizacion de un leguaje técnico y el distanciamiento de
los médicos de sus pacientes entorpecen la practica del PCI.

Se mencionan abusos por parte del personal auxiliar y de enfermeria en la
solicitud de la firma del consentimiento de hospitalizacion que es requerido
a pacientes en el momento de su ingreso al servicio. En Chile se observé
y se manifest6 por parte del personal de enfermeria, principalmente, que
los Cls, en la mayoria de la veces no estan firmados por los médicos, y
que su diligenciamiento es pobre y la letra poco legible.

En Colombia sobresale la importancia y cumplimiento del Cl en el servicio
de pediatria. Se aducen como una de las razones que los padres siempre
estan muy interesados por conocer el estado de la salud de sus hijos, y
suelen hacer muchas preguntas al respecto.
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3.1.1.3.10 Informacion sobre el estado de salud del paciente
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En este codigo se agrupan los comentarios de los informantes con respecto
al tipo de informacién que se da a pacientes y sus familiares y que tiene
que ver con el estado de salud del paciente, los procedimientos a realizar,
la evolucion del tratamiento. Igualmente, se determina en cabeza de quién
estd la responsabilidad de dar dicha informacién y la participacién de cada
uno del personal de salud en la informacién que se brinda al paciente.

Comentario inicial:

Para médicos y personal de enfermeria se debe informar al paciente sobre
los riesgos y complicaciones de los procedimientos a realizar. Muy pocos
se refieren a las alternativas de tratamiento como una de la informacién
necesaria. Se considera, también, al consentimiento informado como
un requisito o trdmite que es necesario llevar a cabo previo a algin
procedimiento, sin embargo, no se hace referencia, en la mayoria de los
casos, a la importancia en la relacién médico paciente, salvo, una enfermera,
que comenté que el CI es una forma de subsanar la falta de comunicacién
tradicional que se da entre los médicos y los pacientes.

En los nifios, los médicos explican con mayor amplitud debido a que los
padres, preocupados, demandan de los médicos alguna informacion que les
pudiera dar una idea de las condiciones de salud de sus hijos. Es comtn
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que en principio se perciba el consentimiento como un tramite mas de
ingreso que es necesario para la institucién hospitalaria, Como aspectos que
entorpecen el adecuado CI se menciona la falta de tiempo, en especial en
el servicio de urgencias, la sobre carga de trabajo, la necesidad del médico
de trabajar en varias instituciones, por lo cual “el médico vive corriendo”’
y no le alcanza el tiempo para realizar CI con calma.

3.1.1.3.11 Caracteristicas del PCI
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Los consentimientos se caracterizan por ser formatos generales en los que
se deja un especio para que se anoten las especificidades de cada paciente.
Existe la preocupacion de que sea firmado por médicos y pacientes, sin
embargo, se hace mds por cumplir una formalidad o requisito de la
institucion.

3.1.1.3.12 Influencia de la legislacion en salud
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En esta categoria se agrupan las informaciones con respecto a la influencia
de las politicas de salud vigentes en la relacion médico paciente, en
particular en la practica del CI.

Comentario inicial:

Se pudo evidenciar que no hay un conocimiento detallado de las politicas
en salud, para Colombia y Chile, solo se hace referencia a la importancia
de contar con una seguridad social en salud. En el caso colombiane se
plantean diferencias entre la atencion en salud de una EPS en relacion con
la medicina prepagada. A veces los temores sobre la atencion de la EPS son
infundados, y toma por sorpresa al paciente, cuando puede comprobar que
se estd prestando un buen servicio por parte de una EPS.

Consideran que las politicas afectan la relacién médico paciente
especialmente en lo que tiene que ver con el tiempo de la atencién y los
recursos en salud, sin embargo, para los colombianos entrevistados es
claro que ha habido grandes avances y existe una mayor cobertura en los
ultimos anos. No todos los pacientes estan conformes con la atenciéon
prestada, entre otros aspectos, se quejan de la cantidad de tramites, y el
gran numero de pacientes que ingresan al servicio de urgencia.

Las politicas en salud para los pacientes adquieren importancia y es
valorada como adecuada en los casos en que se les presta un servicio
oportuno, se les suministra los medicamentos adecuados, a bajo costo, buen
trato, que el personal de salud sea calificado y suficiente. Asi las cosas,
lo que estdn valorando es la calidad de los servicios de las instituciones
a las que asisten, sin embargo, tanto los pacientes en Chile como en
Colombia desconocen las politicas vigentes y los derechos a que dan lugar.
Es reconocido por la mayoria de los pacientes los altos costos que acarrea
un servicio de salud y lo dificil de asumir por completo la demanda.
Consideran que entre las dificultades mas frecuentes en la atencion suele
ser la falta de tiempo, el poco personal de salud con que se cuenta y la
cantidad de tramites administrativos.
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El personal administrativo entrevistado es consciente de las trabas a los
que estan expuestos los pacientes al ingreso de las instituciones, consideran
que a su vez, las instituciones se ven obligadas asumir esta dinamica como
una manera de proteccion del pago de los servicios prestados. En lo que
tiene que ver con el CI, consideran importante su exigencia por temor a
una demanda por parte de los pacientes y su diligenciamiento y firma de
los pacientes puede servir de soporte en caso de conflicto legal.

Algunos pacientes afiliados a una EPS y que no cuentan con una medicina
prepagada se sorprenden al recibir un buen servicio, consideran, al parecer
como resultado de un prejuicio, que la EPS tiene menos obligaciones, en
comparacion con la que tendria una medicina prepagada, toda vez que los
pacientes dan un aporte adicional.

3.1.1.3.13 Percepcion de la importancia del CI
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Comentario inicial:

Para la mayoria de los pacientes es importante conocer sobre su estado de
satlud atun cuando les genere ansiedad o temor en el momento. Pacientes
y médicos son conscientes de la necesidad de ampliar la informacién que
viene consignada en el formato de CI, es recomendable, con la ayuda de
dibujos, explicar con mds detalle en qué consisten las intervenciones.

o2


file://C:/Documents

Capitulo 3. Resultados

La relacién médico paciente para los informantes va mas alla del CL
Algunos pacientes creen que la firma del consentimiento puede eximir
al médico de implicaciones legales, incluso, en caso de mala praxis. La
concepcion mds frecuente del consentimiento por parte del personal de
salud es la obligacion legal y un tramite administrativo mis. Por tanto,
para los pacientes el consentimiento es una formalidad que tiene por
objeto que él tome conciencia de los riesgos los cuales debe asumir en su
totalidad, mientras que los médicos y las instituciones se previenen con
el CI de cualquier complicacion legal.

3.1.1.3.14 Concepto del C1
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Comentatrio inicial:

Sobresale la importancia que se da al CI en el servicio de pediatria, que
como lo afirman algunas de las enfermeras entrevistadas, se debe a que
los padres exigen de los médicos dicha informacion y en 1odo momento
estdn preguntando y se muestran inquietos sobre las condiciones y
alternativas médicas. El personal de enfermeria, por su parte, entiende
que es obligacién de los médicos dar la informacién a los padres de los
pacientes y son conscientes, ademads, de sus limitaciones en cuanto al
manejo de la informacién, por lo cual prefieren que el CI se realice por
parte de los médicos.
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A los nifios no siempre se les informa sobre su estado de salud, a menos
que pregunten que se les va a hacer. Emerge como inquietud del personal
de enfermeria la necesidad de elaborar sus propios CI de los procedimientos
que deben realizar.

Se menciona que el uso de porcentaje en la informacion que se da al
paciente no es conveniente, y se considera inadecuada, pues no permite la
comprension real del riesgo, en palabras de un informante “la informacién
se queda corta’ l.a mayoria de los informantes afirman que son los
pacientes quienes toman las decisiones de los procedimientos a realizar,
sin embargo, se desconciertan cuando los pacientes se niegan a algun
procedimiento.

3.1.1.3.15 Contexto que influye en el PCI
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Comentario final

Como se ha visto el tiempo es el factor que con mayor frecuencia se
sefiala como la causa por lo cual no es posible llevar a cabo de manera
adecuada el consentimiento. Sin embargo, se aducen otros factores como
el dolor, el interés de ser atendido inmediatamente y el consentimiento se
convierte en un impedimento. La ansiedad es percibida, comuinmente, por
el temor que sienten los pacientes a los riesgos y complicaciones de los
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procedimientos que son informados por los médicos, pero sin embargo,
lo consideran necesario y util.

Muy pocas veces es leida la informacion que se encuentra en los formatos
de consentimiento por el paciente, ademds estos sefialan que no recuerdan
con precision la informacion que se dio por parte de los médicos.

3.1.1.3.16 Informacion sobre Cl a pacientes
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En este codigo se agrupan los comentarios de los informantes con respecto
al tipo de informacién que se da a pacientes y sus familiares y que tiene
que ver con el estado de salud del paciente, los procedimientos a realizar,
la evolucién del tratamiento. Igualmente, se determina en cabeza de quién
estd la responsabilidad de dar dicha informacion y la participacion de cada
uno del personal de salud en la informacién que se brinda al paciente.

Comentario final

Para la mayoria de los pacientes el Cl autoriza al personal de salud para
realizar la intervencion quirirgica que es necesario realizar en beneficio
de los mismos. Consideran, ademads, que si no firman no les van a prestar
el servicio debido y algunos dijeron que, incluso, le dirian que se retiraran
del hospital. Se cree, pues, que la firma del consentimiento es obligatoria
y a ninguno se le dijo que podia no hacerlo. En razén a que los pacientes
entrevistados ingresaron a través del servicio de urgencias, en muchos casos,
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su ingreso iba acompanado de dolor intenso, por lo cual, los pacientes no
leyeron la informaciéon que contenia el CI.

A manera de critica, un paciente cuestiona sobre la falta de interés de los
meédicos en el CI, como dicen algunos: “es como por salir del paso” “para
lavarse las manos” .. para protegerse en caso de un problema legal. En
contraste, para otros pacientes la informacion que se les dio les parecié muy

util y necesaria, pues, con ella se dan una idea sobre su estado de salud.

Las barreras que se destacan en torno al Cl fueron: la falta de tiempo,
el dolor, el uso de un lenguaje técnico, la falta de interés de los médicos,
y la urgencia del tratamiento. Mientras que para algunos pacientes la
informacion les ocasiona ansiedad y temores, para otros tiene mas un
efecto tranquilizador.

Es variable, el recuerdo que se tiene sobre el momento en que fueron
informados por parte de los médicos, algunos manifiestan que fue detallada,
mientras que otros, dicen que fue muy superficial, a la carrera e incluso
unos dicen no haber sido informados, y sin embargo, se les pidié {irmar
un documento con el fin de poder ser intervenidos quirirgicamente. No
todos los pacientes tenian conocimiento de la existencia del CI, ni que la
firma no exime de responsabilidades al médico en caso de mala praxis
o error médico. Aun cuando se dijo haber recibido informacion previa
al procedimiento, no todos recordaron con detalle lo que se les informo.
Sin embargo, se destacé que quienes pudieron repetir la informacion
suministrada por el médico, fueron aquellos en los que se ilustré con
dos dibujos la informacion durante el PCl y se les dio la posibilidad de
preguntar.
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3.1.1.3.17 Sugerencias
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Comentario inicial:

Para algunos informantes es conveniente que se realicen consentimientos
especificos para cada procedimiento, mientras que otros llaman la atencién
en el gran namero de fichas y requisitos administrativos y la elaboracion
de mas consentimientos lo que ocasionaria seria un aumento innecesario
y poco provechoso.

Se considera al consentimiento, por algunos, como un tramite mas, que
es poco amigable, que no cuenta con el compromiso debido por parte del
personal de salud, por lo cual se cree debe darse mayor informacion al
respecto y aprovechar de mejor manera su aplicacion y efecto en la relacion
médico paciente. Es necesario trascender la importancia del consentimiento,
pues, en la actualidad se considera mas como una obligacién legal.

A continuacién se discriminan los comentarios de los informantes en
relacion con los casos (cada una de las instituciones hospitalarias) de
Colombia y Chile, enmarcados dentro de la fase del estudio comparativo.
Es importante sefialar que los resultados hasta aqui presentados solo
pretendieron ilustrar, 2 manera de un comentario inicial, las descripciones
generales de los informantes en torno a cada una de las categorias en
las que se agrupé la informacién recogida mediante las entrevistas en
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profundidad, con la idea de no ser repetitivos en los sefialamientos e
interpretaciones que se hacen alrededor de la practica del CI para Colombia
en comparacion con Chile. Por consiguiente, en adelante se ampliard el
andlisis de acuerdo con las consideraciones especificas requeridas en un
estudio comparativo.

3.1.14 Estudio comparativo
3.1.14.1 Alcance del andlisis

Es necesario tener en cuenta que el andlisis provino exclusivamente de
los datos cualitativos recogidos en esta investigacién sin tener en cuenta
otros datos externos. Esta primera aclaracion es importante ya que la
investigacion cualitativa sélo puede tener validez interna y no se puede
validar externamente como los datos cuantitativos.

De igual manera, es necesario tener en cuenta que, si bien existe
mayor cantidad de datos en Colombia 26 documentos} que en Chile
(17 documentos), en este analisis se traté siempre de discriminar qué
fenémenos se presentan en un pais y cudles no.

3.1.1.5 Andlisis de cada una de las categorias

Retomando la pregunta inicial de investigacion acerca de los significados y
las formas en que se incorpora en la practica el ClI por parte de los pacientes/
usuarios y los profesionales de la salud, se realiz6 un anilisis exhaustivo
de las entrevistas realizadas en Chile y Colombia a pacientes, médicos,
enfermeras y personal administrativo. De igual manera, con respecto al
ClI se han previsto las siguientes hip6tesis que se quiso contrastar con el
andlisis de los datos recibidos por parte de los informantes:

1. Aun cuando la ley obliga a realizar el CI escrito, el proceso de
informacién no es el adecuado y en ocasiones el paciente no se
encuentra libre para decidir;
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2. En la préctica clinica el Cl es mas una cuestién formal de cumplimiento
de un requisito legal o administrativo y no una obligacién moral que
se circunscribiria dentro de una practica de excelencia;

3. El adecuado PCI sélo es posible en una relacion médico-paciente que
conciba el respeto por la autonomfa de las personas;

4. El enfoque de los derechos con una perspectiva bioética es adecuado
en la explicacion y cumplimiento del CI.

A continuacion se analiza el comportamiento de estas hipotesis y se hace
el andlisis mediante el abordaje de las diferentes categorias, fruio de un
proceso de codificacion abierta en la que se privilegia la informacion que
surge de los datos.

3.1.1.5.1 Tipos de relacion entre profesionales y pacientes

Como presupuesto teérico tomado de la bioética el Cl en esta investigacion
adquiere una dimensién de proceso que va mads alld del documento legal, y
la relaciéon médico-paciente se convierte en el contexto dénde se comparte
informacién. De esta manera, el CI pasa a ser la piedra angular de la practica
clinica, al médico ya no le es suficiente contar con las destrezas cientifica
y técnica propias de su profesion, sino que ademads, debe ocuparse de sus
habilidades comunicativas (Slowther, A: 2008: 8).

Asi, el médico tiene la obligacion como requisito ético de establecer
una relacion de confianza basada en una préctica que pueda demostrar
al paciente ser confiable © Oneill: 2002). En este sentido, no sélo es
importante cudl informacion se proporciona, sino también, la manera
como se da la informacion, la confiabilidad y veracidad de los datos, el
clima de la relacion, el tipo de relacién, entre otros aspectos.

En la investigacion se indago por la manera en que se concibe las relaciones
de poder entre profesionales y pacientes/usuarios y las implicaciones
de los tipos de relacion en la practica del CI. La literatura al respecto ha
identificado tres modelos que demarcan esta relacién. A continuacion se
leeran estos modelos a la luz de los hallazgos de la investigacion:
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3.1.1.5.1.1 Modelo Paternalista

En algunas de las entrevistas existen comentarios relacionados con la
confianza que los pacientes depositan sobre los médicos y su saber experto.
En general, se puede concluir que tanto los médicos como los pacientes en
Chile y Colombia esperan que la relacién que existe entre ellos se base en
la confianza que los segundos tienen sobre el saber experto de los primeros.
La confianza se convierte en un factor importante en las decisiones que
se toman con respecto a los procedimientos o intervenciones previstas.
Los pacientes confian en sus médicos, razén por lo cual depositan en el
personal de la salud la toma de decisiones. En este sentido, se confirma,
que aun persisten las relaciones paternalistas en estas dos instituciones
hospitalarias. Igualmente, tanto médicos, como algunos pacientes, en
ambos paises, manifiestan otras razones que explican la permanencia de
la relacion paternalista, una, el bajo nivel educativo de los pacientes y dos,
la imposibilidad de los pacientes para entender totalmente las indicaciones
médicas.

“Entrevistador: ;En la prictica del consentimiento informado qué problemas
éticos ha percibido?

Entrevistado 1: Eeee es variable, (depende) del paciente, pero, hay un grupo de
pacientes en los cuales uno esta ejerciendo sin querer una influencia, sobre
todo en el grupo de pacientes que su nivel cultural es mas bajo.

Entrevistador: ;Si?

Entrevistado 1: Aunque uno les explique y trate digamos de cumplir
evidentemente, hay una influencia que el paciente va a terminar haciendo lo
que el médico dijo. En sentido estricto no hay una libertad absoluta’

“Entrevistador: ;Podria caracterizar el tipo de relacion que suele llevar con
sus pacientes?

Entrevistado 1: Yo diria que en términos globales es una relacién mas antigua,
que no se si llamarle paternalista, pero el médico sabe y el médico hace las
cosas que considera mejor”

(P59 Meédico. Chile)
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El otro motivo que aluden los médicos para explicar la razén por la cual
persiste la relacion paternalista, tiene que ver con la supuesta imposibilidad
de los pacientes para entender totalmente las explicaciones que los
especialistas pueden dar. Con frecuencia los pacientes, a su vez, suponen
de antemano que no van a comprender el lenguaje altamente espeaahzado
que usan los médicos.

En Colombia, un médico reconoce, sin embargo, que en la actualidad ha
cambiado la comunicacion entre el paciente y el médico. Una de las causas
es que los pacientes han empezado a preocuparse mds por preguntar acerca
de los procedimientos y diagndsticos, que reciben de los servicios médicos,
de forma tal que, se estd reconsiderando la actitud paternalista. Al respecto
dice el médico:

“Y ahora la gente... estamos en esta parte, antes no sucedia esto, antes el
paciente aceptaba mucho mas fécil lo que el médico le decia, pero, como
todo va cambiando, entonces, ahora en ciertas ocasiones .. son mas reacios
a cualquier tipo de... lo que el médico le vaya a decir. Siempre lo estan
interpelando v, de pronto, en muchos casos pueden tener razén, tampoco
puede uno decir que no, eso es variado, eso depende, tanto del médico como
del paciente” (P38. Médico. Colombia)

Como se mostrd anteriormente, llama la atencién en este caso el
desconocimiento de 1a opcion personal del paciente por parte del personal
de salud bajo una concepcion paternalista de la relacion médico paciente.
Se observa que en la base del paternalismo existe la tendencia a beneficiar
o evitar dafos a un paciente, atendiendo a los criterios y valores del
meédico, antes que a los deseos u opciones del enfermo que es capaz para
decidir. El médico no considera necesario informar, como dice Simoén, B, la
informacion es discrecional, muy seguramente, sujeta a la receptividad que
se espera del paciente (Simoén, B, 200480). Por tanto, el consentimiento de
éste puede incluso ser pasado por alto, atin en contravia de los principios
religiosos de los pacientes:
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Entrevistado 1:

“Sabes que muchas veces hemos tenido, yo no sé si tu conozcas, a los de una
religion que se llaman los Testigos de Jehova ;ti la conoces?

Entrevistador: si.

Entrevistado L: Bueno, ellos no permiten que se hagan transtusiones, yo ahora
practicamente no hago clinica, ahora me dedico a la parte administrativa,
pero yo cuando era clinica en los servicios de medicina, nosotros igual
le colocabamos sangre al paciente, porque el paciente nos sangraba en la
noche, 2 6 3 de la mafiana con una hemorragia activa, y nosotros igual, se la
colocibamos siempre. Yo siempre quedé con esa cosa, ya... pero yo creo que
la vida estd primero que nada. ;Como se puede morir una persona porque
no dejaron hacer la transfusion?

Entrevistador: ;En este momento se continua haciendo, qué crees?
Entrevistado 1: Igual yo cuando hacia esto, yo lo conversaba con el jefe de
servicio (. . . ) lo tomabamos en conjunto con el médico que estaba de turno, o
sea no era yo la que pedia la sangre, (...) latapabamos, la enmascarabamos,
... para que no pareciera sangre” (P43: Enfermera 2. Chile)

Con base en lo anterior podemos ver, c6mo esta relacion paternalista afecta
la percepcién que se tiene con respecto al CI. En estas relaciones de poder
donde aun persiste la dependencia del paciente con el médico, aunque puede
darse la informacion al paciente, el consentimiento se ve vulnerado cuando
existe la negativa del paciente al procedimiento que el médico considera
es el mejor. En este contexto paternalista se desconoce con frecuencia la
libertad de elegir que tienen los pacientes con base en una informacion
recibida, en otras palabras, teniendo en cuenta la teoria sobre autonomia,
aun cuando el paciente es capaz para decidir, la libertad y la posibilidad
de agencia se ven seriamente afectados, aspecto que se ilustra de mejor
manera con la entrevista que se expone a continuacion:

“Entrevistado I: Yo digo que por comodidad no se le informa al paciente con
los detalles sino hasta que llegue un familiar, como para hacer la parte bien
formal del proceso y yo ya no lo tomo como una formalidad, pero si como
dices tu, no como una difusion. Todavia no lo veo como una cosa en que
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uno esta discutiendo las posibilidades de hacer o no, un tratamiento o de
hospitalizar a un paciente, o no. Simplemente como una informacién, o sea,
la inica, digamos, contra repuesta que uno espera, es mejorar la informacion,
no esperar una ...decision. Yo ya no lo veo asi, este puede ser el tema, que
cambie con el tiempo, pero en este momento, con este enfoque, en este tiempo,
es mas frecuente de que la decision haya que tomarla, .., aca, por lo general,
unos estan interesados. Hay pacientes que le preguntan a uno, pero son la
minoria’

3.1.1.5.1.2 Modelo Autonomista

Para identificar el respeto de la autonomia de los pacientes se usaron tres
codigos que permitieron visualizar las dimensiones de la autonomia que
la teoria ha relacionado, definidas anteriormente: la capacidad, la libertad
de actuar y la posibilidad de agencia, las cuales ameritaron ser tratadas
individualmente. Luego de concluir el anilisis fue posible evidenciar que,
las dimensiones de la autonomia, a su vez, se relacionan directamente con
otras categorias que se exponen mds adelante. Este aspecto permite plantear
la importancia y el grado de transversalidad que tiene la autonomia. Por
tanto, este es un asunto que admite, en principio, la hipétesis que da una
importancia central al respeto de la autonomia de las personas para un
adecuado PCL

Vale la pena resaltar aqui que la vision autonomista parece estar totalmente
contrapuesta a la vision paternalista. En el modelo autonomista es el
paciente el encargado de tomar sus propias decisiones, sin importar, su
grado de comprension o conocimiento acerca de los procedimientos médicos
que se le deben realizar y que deben ser informados por el médico. Es
llamativa la escasa mencion del Cl, por parte de los pacientes o familiares
en Chile, como documento escrito que tiene un uso legal. Esto puede estar
denotando, como minimo, un desconocimiento de la exigencia legal del CI
y el menoscabo del PCI como un escenario de deliberacién y participacion
del paciente en la toma de decisiones.
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Sin embargo, en algunas entrevistas dirigidas a médicos se identifico la
importancia que se da al reconocimiento de los valores y caracteristicas
particulares de cada uno de los pacientes. Esto implica una relacion mas
personalizada, mayor interaccion y capacidad de observacion por parte del
meédico, como lo enuncia el siguiente médico en Chile:

“Entrevistador: ;Qué podrias decir con respecto al tipo de relacion que
sostienes con tus pacientes?

Entrevistado 1: en primer lugar yo creo que los pacientes no son solo pacientes,
son padres, son hijos, son madres, son abuelos, o sea, hay toda una relacion
familiar, en relacion con el paciente e... en el caso de este servicio en esta
Posta, digamos, es complicado, porque en ¢l fondo no tienes un contacto con
los familiares, no es asi en la medicina privada, o en los policlinicos, que uno
tiene mas tiempo. En segundo lugare... e... ... mi relacién e... la trato de
manejar de acuerdo al paciente. Tengo una situacion especifica para cada uno
de ellos. Yo trabajo mucho con pacientes mayores de edad y en general evito
esta sensacion de tratarlos como abuelos, los trato como personas que son
adultos mayores, pero adultos en si, no son abuelitos, ni abuelitas, ni cosas
por el estilo, trato de tratarlos de igual a igual. A veces ... algunos pacientes
necesitan alguna cosa mas paternal, en el sentido, no tan .. dictatorial pero
en el fondo mds autoritario, en el fondo para que entiendan que estin en
la obligacién y para que entiendan un poco mejor. En el fondo para que
cumplan las obligaciones.

También, a veces me comporto como amigo, eso le gusta a algunos pacientes,
que su médico como que es su amigo, o sea en el fondo uno tiene que tener
un amigo. ... los afos le van ensenando que no todos los pacientes son
iguales, no siempre la familia es la misma siempre hay algin familiar que
estd preocupado y... yo hablo...con esa persona, ... mas en las situaciones
en que los pacientes no entienden, cuando tienen un deterioro importante
por la edad, por viejo. Es variable esto de la relacion médico-paciente, es muy
variable, ...” (P63: Medico. Chile).

En esta entrevista el médico cree importante dar un manejo personalizado
a cada paciente. El concebir la individualidad es una de las condiciones
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que posibilitan el respeto de la autonomia de las personas. Sobresale la
idea de tratar a los pacientes de igual a igual, condicién que hace alusion
al sentido de justicia que plantea como todas las personas merecen igual
consideracion y respeto, siendo ésta una caracteristica esencial en 12 justicia
conmutativa, es decir, del deber ser para con los otros, o mejor, condiciones
de justicia a tener en cuenta en las relaciones interpersonales. La sustitucion
del consentimiento en pacientes con deterioros importantes por la edad, es
una preocupacion del médico, que hace pensar en su interés por buscar que
se otorgue un consentimiento por un sustituto, en este caso, un familiar
que se preocupa por el paciente que es incapaz de decidir.

Finalmente, el médico se refiere al paternalismo justificado, esto es,
en algunos momentos es justificable el paternalismo (Beuachamp T, y
Childress, J.:1999/2008), cuando como en el ejemplo, hay deterioro severo
del paciente, que implica la busqueda por parte del médico, del mejor
bienestar del paciente. Se observo que fueron pocas las alusiones de los
médicos sobre la autonomia de los pacientes. Sin embargo, en algiin caso
se reconoce que eventualmente los pacientes exigen de parte del médico
informacion sobre los procedimientos realizados, por lo cual los médicos
se ven obligados a ampliar la informacion.

3.1.1.5.1.3 Modelo Burocrdtico

Como se senala anteriormente, existen muchos factores que influyen en
el PCl y que moldean las relaciones entre los agentes que intervienen. Un
conjunto de factores que afectan significativamente el PCl estan vinculados
con las politicas publicas de salud y los procedimientos administrativos
que se mezclan en el proceso de atenciéon médica. Esta perspectiva es
sustancialmente diferente de la autonomista y de la paternalista ya que,
si bien, no se plantea como una contraposicién particular a ninguna de
ellas, si afecta estructuralmente todo el PCI, por lo que resulta fundamental
entender las distintas maneras en que los agentes se ven afectados por
los factores burocraticos. En Colombia, algunos médicos perciben que
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han perdido condiciones laborales, luego de la aprobacion de la Ley 100,
a proposito dice una médica colombiana:

“Porque antes el médico tenfa un mejor salario, el médico no tenia que correr
tanto,.. bueno los médicos siempre han corrido pero tenfan un mejor salario,
tenfan mejor estatus de vida, entonces, eee ahora el sueldo o el salario del
médico es, tenga o no tenga especialidades, muy bajo, para tanto tiempo que
ha estudiado. Entonces, un ejemplo, mi esposo trabaja con caballos y a los
que trabajan cuidando lo caballos, a los que los arreglan le pagan un millén
y medio de pesos. Un montador que es el que saca los caballos, el que hace
el oficio de ejercitar a los caballos le pagan 3 millones y medio de pesos y el
horario le permite trabajar en otras partes y ;qué nivel cultural pueden tener?
absolutamente ninguno, es un persona con la que usted habla y escasamente
sabe leer o escribir. Entonces, es una cosa gue no es coherente, y asi como estos
casos, pregunte: ;cuanto gana un peluquero?” (P38: 1médica. Colombia)

En esta misma direccién, se evidencia la existencia de una atencion
diferencial de los pacientes dependiendo de la modalidad del sistema de
salud en la que estén adscritos, como lo explica un administrativo en
Colombia:

“... para que el paciente venga tiene que ir pensando en cierta cantidad de
dinero, para que sea atendido. Nosotros en la institucion atendemos a todos,
pero de todos modos se les pide una garantia para poder atenderlos, asi después
la cuenta vaya a ser atendida por el gobierno o por otra institucion ;qué
cudndo lo van a cancelar? eso no se sabe. Pero la atencion si va de acuerdo
a su aportes"(P39: Administrativo N° 2, Colombia)

Por ultimo, cabe anotar, asi como se previd, uno de los significados mas
comunes del Cl tiene que ver con la idea de percibirlo como un requisito
mds. Ademas se planteo la importancia legal del Cl para los médicos. Se
considera por parte del personal de salud que es necesario diligenciarlo
para que exista una claridad y consistencia en la documentacion de los
pacientes, ent las instituciones hospitalarias.
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En ambos paises, como sigue, las enfermeras parecen estar bastante
preocupadas porque en las historias clinicas se anexe debidamente el
documento del CL.

“Entrevistado 1: De alguna forma uno como que sabe que cualquier
procedimiento que se va a realizar, cualquiera,. .. uno revisa el consentimiento,
es lo primero. Uno sabe que de pronto después van a decir, no nos informaron,
la ley lo va a uno a poner en problemas, entonces, siempre, siempre, estamos
pendientes del consentimiento. En una historia nunca se nos va a pasar el
formato del consentimiento y cualquier procedimiento que vayamos a realizar,
asi el médico lo vaya a revisar. ..nosotros como enfermeria revisamos que en
Ia historia el consentimiento esté firmade. (P51 Enfermera N° 7 Colombia)

3.1.1.5.2 Conceptualizacion e importancia del CI

Uno de los principales hallazgos obtenidos en las entrevistas fue conocer
las distintas formas de concebir el Cl, evidenciando de esta manera, la
falta de consenso con relacién a los significados que se dan al CI. A
continuacion se presentaran cinco distintas interpretaciones acerca del Cl
que se identificaron mediante las entrevistas:

1. El CI es entendido por la mayoria de administrativos, médicos y
enfermeras como un instrumento legal que confirma la realizacion de
un proceso de informacién que es diligenciado en un documento, que
se acompanfa de un consentimiento de los pacientes sobre la realizacion
de algunos procedimientos determinados.

“EL Cl es la herramienta fundamental para informar de su situacién clinica, para
que entienida que estd pasando con €] y autorice su proteccion personal, legalmente
me informo usted y acepto y listo. Es una norma legal que a todo paciente se le
hace firmar un documento? (P40 Administrativo N® 3. Colombia)

Por el hecho de ser considerado el CI una herramienta para informar y una
norma legal, ésta definicion se ajustaria mas al concepto de instrumento
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legal que ha sido empleado dentro de una préctica médica defensiva (De
Currea, V:2005:63). En caso de conflicto son los jueces, en ocasiones con la
ayuda de un perito, quienes valoraran los problemas y circunstancias del
caso. De ahi, el pensamiento de los médicos de que el formulario de CI bien
diligenciado y con la firma del paciente, se torna en un instrumento que
puede apoyar al médico ante cualquier eventual demanda del paciente.

2. El CI es entendido, especialmente por las enfermeras, como un
documento que hace parte de la historia clinica, que implica una serie
de procedimientos estandarizados. Esta concepcion va de la mano con
la preocupacién constante por el cumplimiento de los requisitos legales
y del completo diligenciamiento de los documentos que acompanan
la historia clinica:

“Entrevistador: ;De acuerdo con la experiencia que has tenido en la atencion
de pacientes, tienes alguna idea de lo que es el consentimiento informado?
Entrevistado 1: Si claro, es un documento que de hecho va inserto a la
hospitalizacion del paciente, que se usa, digamos, obligatoriamente para lo
que significa hospitalizacion. Un documento que estd emitido por la parte
administrativa ;cierto? en donde el paciente tiene hasta tres opciones de definir
su situacion respecto a su hospitalizacion o intervencion quirtrgica.
Entrevistador: ;De estas alternativas que tiene el paciente se refiere como a qué?
Entrevistado 1. De las tres opciones, la primera dice que esta de acuerdo, que
bueno a todos los procedimientos y que todo el equipo de salud decida qué
hacer respecto de su recuperacion, esa es una alternativa. La segunda dice
que no, que no estd de acuerdo, que no autoriza y la tercera dice que puede
habiendo autorizado arrepentirse y decir que no continia con el tratamiento
o con el procedimiento que se lo va a hacer.

Entrevistador: ;Cree que se trata solo de un apoyo a la comunicacion oral
que debe existir antes de determinados procedimientos?

Si basicamente, es su uso

Entrevistador: ;Respalda al médico en caso de algtin problema juridico?
Entrevistado 1: 54, lo respalda, pero pues como le digo el paciente puede decir
que estaba bajo presion, que en el momento no entendié, el paciente siempre
puede decir muchas cosas” (P44 Enfermera 3. Chile).
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La explicacion acerca del Cl “va inserto en la hospitalizacion” concuerda
con la subcategoria de anexo de la historia clinica, que estd debidamente
legalizado en ambos paises. De esta idea se desprende la importancia
legal del CI para esta enfermera y su obligacién de comprobar que esté
debidamente diligenciado e incorporado dentro de la historia clinica.

3. El CI es entendido también por algunos entrevistados médicos y
enfermeras, como una situacion especifica en la que el paciente recibe
informacion sobre su salud por parte del médico, lo que no implica
que el paciente se asuma como agente con capacidad de decidir. En el
caso de Colombia tenemos dos ejernplos de esta posicion:

“Entrevistado 1: Si, yo creo que es como un momento puntuzal que se le debe
dar al consentimiento informado a lo mejor no sé si en un minuto se les
pueda explicar todo, todo, en un instancia, pero si solamente en esa situacién
es el momento y no otro’ (P52: Enfermera.doc. Colombia)

Entrevistado 2: No, no, yo lo sé porque lo han dicho, en mi concepto yo
nunca lo uso como algo legal, para mi concepto, es mds bien una cosa de
informacion al familiar y al paciente y 2 veces solo se le da al familiar
porque el paciente estd muy grave y no estd en condiciones de entender
muchas veces toda la informacion y ademas yo reconozco, un poco que, es
mucho mas ficil hablar con el familiar que con el paciente .. .isi! , Pues uno
normalmente le explica al paciente, es muy simple, uno no le hace firmar, no
lo hace leer el documento ya! Lo hago es mas por dejarlo ver el documento y
le explico lo que dice ahi, y que yo le expliqué de que se trata mds o menos
la enfermedad. Le doy seguridad ... de lo que esta medio leyendo, pues hay
que empezar a hacerle el tratamiento médico. Es lo que nosotros mas o menos
hacemos aqui, es muy rara la persona que confia y que lee bien, mas que
todo la desconfianza va por ese lado de estarlo viendo como un documento
que exime de responsabilidad a la institucion o al médico si se equivoca.
Entonces, normalmente, si me preguntan eso inmediatamente digo que no,
que firmen si entienden que hay que hacer un tratamiento, y que tienen
entonces que dar el consentimiento para que se realice y para que se siga
haciendo. (P81: Medico 6. Colombia)
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Esta definicion de CI se ajustaria con la de un formalismo, pero, es factible
identificar la emergencia de una posible nueva categoria: el CI como un
momento puntual de informacién del médico a su paciente, sin que con
esto, necesariamente se garantice la lectura del formulario ni la comprension
de la informacion. La firma del paciente sélo es como resultado de que ha
entendido que debe realizarse un tratamiento. Se cumple con el requisito
de informar, sin embargo, no tiene mayor importancia, pues, no es evidente
que el médico dé la informacion para que con base en ella, el paciente
escoja una, entre las alternativas propuestas. Por consiguiente, éste esquema
de definicion del CI se corresponde mas, con la subcategoria de modelo
informativo, donde el médico se limita a dar las indicaciones terapéuticas
sin tener en cuenta las valoraciones y expectativas particulares de los
pacientes.

4. Asi mismo en Chile, se encontré otro tipo de significado del CI. Para
este informante el CI hace parte de la relacion médico paciente. Dar
informacion al paciente es un aspecto ético de la practica tradicional
que ha sido tenido en cuenta por los médicos y que es ttil en el manejo
de la ansiedad y temores del paciente frente a su condicién médica.
Se informa a los pacientes sobre su estado actual y sobre lo que se ha
pensado hacer desde el punto terapéutico, pues, los pacientes tienen
derecho a conocer sobre su salud y enfermedad, veamos:

“Entrevistador: De acuerdo con su experiencia profesional indique el sentido
que se da al consentimiento informado en la préctica clinica.

“Entrevistado L: para tranquilizarlo, para que sepa lo que se le va hacer” (P55:
Enfermero 6. Chile)

“Entrevistado 1: porque creo que el paciente tiene todo el derecho de informarse
sobre su salud, fundamentalmente de su enfermedad, y en lo posible,
digamos, complicaciones, dificultades que pueda encontrar el médico. Para
mi, es importante por el mismo sentido, o sea, de poder comunicarse con su
paciente, explicarle y que entienda muy bien lo que se va a hacer, como va
a solucionar su problema, de qué manera lo va a hacer y en segundo lugar,
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si esto puede tener dificultades, que las sepa. Digamos, yo lo que mas que
nada veo, no ...es un problema ... médico legal, yo lo veo mas como una
relacion médico-paciente... e... si eso protege la parte médico legal bienvenido
sea, pero yo creo que dificilmente... Una buena relacién médico-paciente
siempre ha existido ... No es una imposicién para un médico que trabaja con
pacientes, con personas que tienen riesgos, que corren ciertos riesgos con el
tratamiento” (P63: Medico. Chile).

De acuerdo con las subcategorias dibujadas con respecto al PCI, este relato
encaja en el Cl como un proceso continuo y gradual, construido sobre un
proceso de informacién en el contexto de una relacién médico paciente.
Sin embargo, aunque el médico hace referencia al derecho que tiene el
paciente a ser informado, no hace ninguna mencion al derecho del paciente
a tomar una decision sobre su salud. No refiere, tampoco, haberse planteado
alternativas de tratamiento, sino por el contrario, pareciera que es el médico
quién elige la conducta a seguir, en razon, tal vez, a lo que considera mejor
para el paciente con base en la valoracion de unos riesgos.

5.

En Chile, emergi¢ una categoria para definir el CL, esta fue la de considerar
al CI como un simple rito de ingreso que no tiene ningtn valor ni ético
ni juridico, y que podria verse mas como una omision del PCL:

“Entrevistador: ;Como define el CI?

Fntrevistado 1:

Es un rito de ingreso. Que no cumple ningun objetivo en la auditoria, lo
encuentro mal hecho. Estan los datos del médico, pero ninguno del paciente.
Es una forma, pero no hay nada de fondo” (Administrativo, Chile).

Finalmente, es interesante que un enfermero de manera critica afirmara que
la faita de adecuados Cl, es un problema ético serio de la practica clinica
y es desafortunadamente una préctica comun.

“Entrevistador: ;Qué dilemas éticos has podido detectar en el proceso de la
préctica del consentimiento informado?
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Entrevistado 1: Dilemas en la prictica, en primer lugar, diria la deficiencia y
el desinterés de los médicos, porque muchos consideran que es un tramite
administrativo que lo que hacen es gastar tiempo. Casi que se debiera legalizar
que los médicos realizaran consentimientos. Es una cosa tan valiosa por
diferentes valores en esta época de la vida® (P58: Médico. Chile)

En conclusion, la percepcion acerca de la importancia del PCl varia
dependiendo del actor, siendo los pacientes a quienes menos interesa
(frecuentemente por su desconocimiento del significado). Los profesionales
de la salud en general, conocen muy bien la definicion del PCl, sin
embargo, muchos de ellos se limitan a entenderlo como un documento
legal que debe firmar el paciente. Para el personal administrativo es claro
que el CI es un proceso que busca asegurar la calidad de la atencién para
el paciente y protege tanto a médicos como a las instituciones en caso de
una eventual demanda.

3.1.1.5.3 Proceso de comunicacion dentro del CI

Dentro del PCI se dan una serie de interacciones entre los médicos y los
pacientes o sus familiares, entendiendo por interacciones a las distintas
formas como se relacionan las personas que intervienen en una situacion
particular. E1 PCI implica por si mismo una estrategia de comunicacion
entre el médico y el paciente, que en teoria deberia ser eficaz. Mediante el
PCl el paciente puede contar con toda la informacion relevante que le sirve
para tomar una verdadera decision informada de acuerdo a los consejos
del especialista. En general, los médicos son los encargados de informar
a los pacientes o sus familiares sobre su estado de salud y son quienes
directamente solicitan sea otorgado el Cl de los pacientes. Lo interesante
es ver de qué manera se lleva a cabo este proceso, y qué supuestos tiene
el personal médico antes de acercarse al paciente.

De acuerdo a los datos suministrados por los informantes se pudo concluir
que existen por lo menos tres modelos de comunicacion médico-paciente
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debidos a la importancia que se brinda a la informacion dentro de un
marco de interacciones entre pacientes, profesionales de la salud y las
instituciones de salud:

El primer modelo corresponde a la subcategoria de modelo informativo, el
paciente recibe de parte del médico una informacion reducida. Fl1 médico
se limita a dar esta poca informacién, no se interesa por los valores
particulares del paciente, ni por la reaccion o expectativas que ocasiond la
informacion al paciente.

“Viendo ahorita toda esta situacion la informacion se queda corta, ... es otro
cuento estar uno antes de la cirugia y otro después de la cirugia, .... Con un
porcentaje ... la informacién ... es ambigua. Son dos hojitas, no mas fueron
esas dos hojitas, ... la partecita en que se anota es pequeiia, por eso entonces,
se da uno cuenta que enserio deberia ser mucho mas amplia, mucho mas
informativa. Mire si hay un riesgo y el riesgo es casi ... de muerte, entonces,
... piense en eso (Esposo de la paciente entrevistada, Colombia)

Se pudo inferir de las entrevistas que el médico da la informacion sin
importar si el paciente entiende o no. En algunos casos no se le dedica
buen tiempo a la explicacion o lectura del Cl y la informacion es deficiente
y sesgada. Para unos pacientes el CI se da de manera rapida, por salir del
paso y cumplir un requisito. El paciente sorprendido por la informacion
que recibe, escucha al médico, pero, no se decide a preguntar en caso de
duda. Considera que debe firmar para que pueda recibir una atencion
meédica, se permita su ingreso y su hospitalizacion.

El segundo modelo identificado se corresponde con la subcategoria del
modelo procesual, que se basa en la comunicacion participativa. El médico
escucha atentamente, a la paciente y a su esposo, cualquier inquietud
que surja de la informacion recibida, se aclara, incluso, con la ayuda de
dibujos.

i
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“primero fue ese consentimiento para que la hagan pasar y practicamente
para la hospitalizacion. Cuando ya la pasaron a cirugia ... firmamos el otro
consentimiento, en el que decia en qué consistia la operacion, yo estaba con
mi esposa y el médico muy amable, nos explicé en qué consistia todo el
procedimiento, incluso hasta con un dibujo nos explico todo” (P69: Paciente
3. Colombia)

En el segundo modelo el médico es cordial y le explica en los términos del
paciente el procedimiento a realizar, asi como lo alienta a hacer preguntas.
Es ésta una comunicacién bilateral, el médico alienta al paciente a que
haga sus preguntas y procura responderlas. Aun cuando se tiene menos
tiempo del que se quisiera, por la necesidad de una intervencion, se da el
espacio para preguntar y aclarar, luego de la cirugia se mantiene el nexo
con el paciente y se va informando sobre la evolucion del procedimiento
realizado. Esta actitud de estar permanentemente informando y aclarando
inquietudes permite pensar la similitud con el modelo procesual descriio
en la literatura como el ideal.

En el caso de la atencién a los nifios los padres parecen mucho mas
preocupados por recibir informacion precisa acerca de los procedimientos
que deben ser realizados a sus hijos y los médicos estdn mas dispuestos
a buscar estrategias para ser comprendidos:

“Entrevistador: ;Cémo ve la aceptacion o no aceptacion a llevarse a cabo algun
procedimiento, por parte de los pacientes, en este servicio de pediatria de los padres,
después de haber sido informados? Entrevistado 1. Por lo general no he visto que
los papds se opongan a firmar el consentimiento informado. No, ellos ... como
que lo aceptan y lo entienden, ... no se por qué, pero....yo pienso que los pediatras
que hay aca son muy especificos con el paciente. Se les habla de acuerdo al nivel
social de los pacientes para que ellos entiendan y lo asimilen. Entonces, no hay
mayor objecion por los tratamientos médicos en los consentimientos ...
Entrevistador: ;Hacen preguntas los pacientes?

Entrevistado: Claro, ellos todo el tiempo. Preguntan: ;Qué le van a dag, ...
por lo menos en cuestiones de cirugia ;Qué le puede pasar. Ellos todo lo
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preguntan, con cosas de sus nifios son supremamente aprensivos, entonces,
ellos todo lo preguntan, ;Cudnto puede durar todo?, ;Qué me le estan
poniendo? ;Qué me le estdn haciendo? ;Por qué me le estan haciendo eso?
¢Para qué sirve?. (P48: Enfermera N° 4. Colombia)

En el tercer modelo el médico toma la decision v no informa al paciente
sino que decide de antemano por él. El paciente también es pasivo aqui y
solo se limita a firmar. Es similar al primer modelo, la diferencia es que
aqui no hay comunicacién ni transmisién de informacién, solo cuenta la
voz del especialista y el paciente debe asentir.

“Entrevistador: ;se trata solo de un apoyo a la comunicacién oral que debe
existir antes de determinados procedimientos?

Entrevistado: no yo creo que es lo que le permite a la persona conocer y
optar, lamentablemente en la practica es un tramite de ingreso y no tiene
nada que ver en la comunicacién de un médico y el enfermo de hecho éste
casi no conoce al médico” (P41: Administrativo. Chile)

“Entrevistador: ;Como se llevo a cabo el Consentimiento informado?
Entrevistado: Como por cumplir el requisito, hay que llenar ese papelito”
{Paciente, Colombia)

3.1.154 Barreras que interfieren negativamente en el adecuado desarrollo del CI

De acuerdo con Williams, ]. la importancia ética del CI es un ideal que
rara vez se logra en la préctica clinica. Para este autor entre los obstaculos
se encuentran: “incertidumbre acerca del diagnéstico; la complejidad de
la informacion médica; las diferencias linguisticas y culturales entre el
clinico y el paciente; personal médico sobrecargado de trabajo y barreras
psicoldgicas” que impiden a los pacientes tomar decisiones razonables
(Wwilliams, J., 2008).

Entretanto, en esta investigacion se encontrd que la informacion, la
comunicacion y por ende el PCI, puede ser truncado por factores externos
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inherentes a las circunstancias. Por ejernplo, en los casos en que los pacientes
ingresan por urgencias, de entrada piensan que va a faltar el tiempo suficiente
para explicar e informar adecuadamente los procedimientos. Otro argumento,
con respecto a la falta de tiempo que se menciond, fue la sobrecarga de trabajo
de los profesionales de Ia salud. Se indico, ademis, que tanto la salud fisica
como la emocional, influyen en la posibilidad de que el CI se dé dentro de
un proceso gradual y continuo, asi:

“Por las mismas circunstancias de estar con el dolor el fastidio y lo de la
operacién entonces no tiene uno el tiempo ni el espacio para ponerse a leer.
Uno dice tome y salgamos de esto de una vez y asi agilizamos las cosas ..."
{P65: Paciente N° 1. Colombia)

Como vermnos el dolor es un factor que determina el PCI porque les impide
a los pacientes preocuparse por la informacion que estan recibiendo de
parte del personal de salud.

“Entrevistador: ;Lefste el documento del consentimiento informado?
Entrevistado: No, yo pienso que eso cansa porque es como de diez hojas. Lea,
lea v lea o sea ellos se libran de tedas las responsabilidades, es que yo me
sentia muy mal y no lo queria leer” (P71: Paciente N° 5. Colombia)

“Entrevistador: ;Qué aspectos interfieren en la realizacién de los CI?

“Son varias razones, no €s una, una es la presion asistencial, este es un
hospital de urgencias, eso es, diria yo, un factor muy importante. El segundo,
el ambiente, tampoco es propicio,...hay dos camillas, con todo, no existe la
intimidad para reunirse con el paciente o la familia. En tercer lugar falta
la cultura del consentimiento ...es un conjunto de medios” (P59: Medico 3.
Chile),

Se describieron otros factores por parte de lo informantes que se pueden
clasificar como factores internos de la informacion y la comunicacion
que influencian y determinan el PCI. Estos factores con frecuencia estan
determinados por las estrategias de comunicacién que usan los médicos
para informar a sus pacientes.
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El factor mas destacado es el uso de un lenguaje técnico empleado de forma
oral y escrito, por parte de los médicos. Este fue el principal impedimento
para lograr un buen entendimiento del CI que fue descrito por varios de
los entrevistados de los dos paises, asi:

* ...depende de varias cosas, del momento en que esté el paciente, del grado
emocional del paciente en ese momento, y la forma en que el médico se lo
exprese, también, porque ;si el médico no utiliza términos que sean faciles
de entender? Muchas veces uno piensa que todo ¢l mundo entiende de la
misma forma que uno, y eso no es asi, entonces, hay que hablarle en forma
clara y en términos que el paciente logre entender. Si uno le habla en forma
severa el paciente muy pocas veces entenderd lo que uno le diga,... pero aun
asi habran muchos que después diran que no entendieron” (P38: 1médico.
doc. Colombia)

“Entrevistador: ;Entendi6 claramente la informacion que le dieron?
Entrevistado: No, tanto que le hice una observacion al médico
Entrevistador: Ah que bien

Entrevistado: Porque dijo la palabra exacta, no la recuerdo, es un término
muy médico, ¥ yo le dije, eso quiere decir que si rompe algo del intestino,
dijo si, ... eventualmente hay que retirar una parte del intestino ...eso es lo
que muchas veces los médicos hacen le dicen a usted en términos médicos
y uno ... queda perdido” (P65: Paciente N° 1.Colombia).

Como nos lo hace ver este paciente un requisito para que exista una
comunicacion efectiva entre los médicos y los pacientes y/o familiares es
que los médicos logren trasmitir la informacion de forma clara y sencilla.
Para tal fin es necesaria una habilidad particular y una preocupacion por
“traducir” del lenguaje técnico a una explicacion sencilla.

“ ... pienso que se le debe explicar muy bien a los padres, no por encima.
Por ejemplo, en una puncion lumbar, asi le dicen, ... le vamos a hacer una
puncion lumbar porque queremos descartar alguna infeccion, pero, no
explican realmente al papa que es una puncién lumbar. Uno cree, los médicos
creen que los (padres) ellos ya saben. Asi sea una clinica del Norte hay gente
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del campo, de pueblo o del sur, pues, hay terminologia que no entienden,
entonces, de pronto si se le explicara muchas cosas mas,... bueno, dentro de
una buena explicacién, en términos que los padres entiendan, si se podria
mejorara mucho,... para que ellos estuvieran mas seguros en firmar el
documentd’ (P46: Enfermera N° 2.Colombia)

Es de destacar que los pacientes entrevistados ingresaron por el servicio
de urgencias, siendo este un contexto especifico que con seguridad marca
una diferencia con las cirugias programadas.

3.1.1.5.5 Derechos de los pacientes

Los principales derechos reconocidos por los informantes tienen que ver
con la atencion oportuna y respetuosa y el derecho a la informacion. No
se aprecido un conocimiento amplio sobre el tema de los derechos de los
pacientes y los profesionales de la salud. Sin embargo, un enfermero se
refiere alguno de ellos, asi:

“Entrevistado: De recibir la informacion adecuada oportuna eficaz eficiente de
parte del médico y de parte del equipo de salud y que hay cierta informacion
que es responsabilidad médica y el resto de responsabilidad desde cada
estamento que corresponda y muchas veces no le quieren decir nada al
paciente y no le dicen nada

Entrevistador: ;Y ese no decirle nada por qué crees que se da?
Entrevistado: Yo creo que a veces por miedo a no saber manejar la situacion
o poca habilidad en el manejo de conflictos o simplemente desinterés, fala
de compromiso” (P53. Enfermero. Chile)

Se hizo alusion a algunos derechos, por parte de los informantes, pero fue
de una manera general y en muchos casos confirmaron no tener mayor
conocimiento al respecto. En ciertos momentos se cuestiond la posibilidad
real que tienen los pacientes de ejercer sus derechos por el estado de
vulnerabilidad en el que se encuentran, como sigue:
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“.de hecho todos tenemos derechos sobre nosotros, sabemos lo que realmente
tenemos. Cuando uno estd enfermo todos esos derechos son vulnerados ... por
la misma situacién de estar enfermos y por no saber cuales son los métodos,
cudles son los pasos, los procedimientos que el médico o el equipo de salud va
a necesitar para ayudar a recuperar la salud del paciente, entonces, si hablamos
especificamente en un caso de sacarle la vesicula, el apéndice o sacarle no
sé dos metros de intestino, se me ocurre que estd en riesgo su vida, creo que
impera en todo eso el salvarle la vida, que es en estricto rigor la razon de la
existencia de los servicios de salud” (P44 Enfermera 3. Chile)

Unos profesionales de la salud, tanto en Chile y Colombia, se sienten
vulnerados en sus derechos por parte de los pacientes, ya que consideran que
en su afan de reclamar sus derechos, los pacientes desconocen sus deberes:

“Pues tratarlo bien, el paciente se merece buen trato, merece lo normal
como con cualquier persona que uno encuentre a diario, o sea es que todos
tenemos unos derechos que se nos violan a diario y que no importa si somos
pacientes o médicos, porque ahora lo mas frecuente es eso, que el paciente
viene e irrespeta al médico, y nosotros tenemos que quedarnos callados,
porque como une no le puede decir nada al paciente. Hay veces que dicen
muchas groserias, vienen a exigir un servicio que porque lo estan pagando,
consideran que debe realizarse sin tener respeto por el médico. Entonces, se
establece en ese momento una mala comunicacién hasta ser Hevada a una
...mala relacién médico-paciente. Es como toda relacién de cualquier tipo de
trabajo, no interesa si es médico 6 paciente. Cuando pasa eso inmediatamente
se rompe esa relacion y obviamente que lo que de ahi dependa va a salir mal,
porque si el paciente viene aqui exigiendo un servicio groseramente, nadie
va a tener paciencia de decirle y explicarle. Entonces, la actitud del médico es
muy importante, pero la del paciente también, y eso si que es dificil, porque al
médico de pronto le decimos o le hacemos una charla, pero al paciente como.
A pesar de que todos los dias en todos los medios de comunicacion dicen
que hay que ser tolerante, respetuosos, eso no funciona, pienso que todo es
educacién y debe empezar por la casa, con los hijos de uno, pero eso es una
cosa que requiere muchisimo tiempo y ser conscientes de eso y la mayoria
no son conscientes de eso” (P38: 1médica. Colombia)
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“Que estd bien que el paciente conozca sus derechos también sus deberes y
sus limitantes, yaj porque también encontramos otro tipo de pacientes que
es mas agresivo, mas exigente y que exige mucho sus derechos, ....creo que
es importante que los pacientes conozcan sus derechos y hacerlos respetar,
velar mas que nada por eso’ (P33: Enfermero 4. Chile)

Particularmente, en Chile se sefiala que la legislacion en salud vigente
ha vulnerado la posibilidad de elegir el lugar de atencion por parte de los
pacientes:

‘A elegir lugar donde se hospitaliza, donde se trata, a elegir que se atienda
en forma privada o a través de algun sistema de los de salud y todo eso.
El derecho lo tiene hasta donde lo puede cubrir el sistema. Ese derecho de
eleccion ahora no se da, y eso en mi opinion, lo ha perdido los sistemas de
salud. (P58: Medico 2. Chile)

Fue esporadico y en algunos casos se omitié la mencién a los derechos
de los pacientes declarados por Ia Asociacion Médica Mundial y otros
organismos, tales como: la autodeterminacion, la confidencialidad, la
veracidad en la informacién, la intimidad y la voluntariedad, mas sin
embargo, a continuacion se hace referencia a unos comentarios generales
que se hicieron acerca de tales derechos:

Autodeterminacion:

“No es un desistimiento del paciente ante problemas juridicos, es un
Teconocimiento a saber qué le pasa; Derecho a tomar decisiones ..

El paciente tiene que aguantarlo todo, “sufriente” si se le considera como
cliente podria ser mas justo. Pues en este sentido tiene derecho a expresar
su satisfaccion. Hoy el paciente debe darnos las gracias porque lo estamos
atendiendo. Hoy por hoy los pacientes reclaman sus derechos cuando ocurren
incidentes. Nos hemos negado todavia al respeto del otro como persona, No
es normal que saludemos al paciente. .” (Administrativo, Chile)
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La afirmacion de este administrativo de que seria mejor considerar al
paciente como cliente, debido a que le seria mas favorable para el ejercicio de
sus derechos, se basa en la idea de que sélo asi el paciente dejaria la posicion
pasiva y exigiria una ampliacién de sus derechos, asi como, el médico por
su parte, se sentiria obligado a prestar un servicio de buena calidad, en
razén, al pago de éste servicio, esto pudiera ser visto como un llamado a
asumir una relacion contractual. Sin embargo, para Kottow este tipo de
relacion fracasa debido a que en la medicina abundan las incertidumbres,
los efectos inesperados y las posibilidades de diagnéstico y tratamientos, y
ademds, lo considera como desventajoso pues traeria consigo ‘desconfianza
del paciente que no sabe si recibira lo negociado y del médico temeroso por
la queja permanente del paciente insatisfecho” (Kottow, M:2001:31).

La aseveracion de que atin no es reconocido el respeto del otro como
persona, es una critica de fondo a la manera como se estin llevando a
cabo las relaciones entre los pacientes, los médicos y las instituciones de
salud, en particular, y en la sociedad, en general.

Veracidad

“Numerosos pacientes no preguntan. .......Habria que tener un CI global, para
el examen y especifico para cosas muy puntuales, riesgos vitales, no exagerar
porque crea miedo o por el contrario no da una sensacién de seguridad. Lejos
de ser una informacién valida que forma parte de la relacién meédico paciente,
se ha convertido en un rito. (Administrativo, Chile).

“Es necesario expresarse en algun lugar accesible, con sinceridad con el
paciente. Debe haber una buena relacion médico paciente basada en confianza’
(Administrativo, Chile)

A las personas en razén a que se les debe respeto, existe el requisito ético
de que se les debiera decir la vedad. Contrariamente a este principio de
respeto se ha discutido ampliamente la dificil tarea de dar cumplimiento
a la veracidad, pues, como ya se dijo, la incertidumbre que encierra la
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practica médica, no permite aseverar que pueda pasar. Para algunos, decir
la verdad puede causar dafio a los pacientes, como en situaciones en los
que se encuentran deprimidos o, como aquellas familias que consideran
cruel decir la verdad a su pariente enfermo porque se le puede causar
una preocupacion evitable. De todas maneras, atin cuando pacientes muy
enfermos piden cuidados especiales, esto necesariamente, no significa que
prefieran ignorar sus condiciones médicas. Por tanto, este aspecto ain
despierta inquietudes que propicia una discusion abierta del tema (Hébert,
P, Hoflmaster, B., Glass, K:2088).

Intimidad

“...El segundo, el ambiente, tampoco es propicio,...hay dos camillas, con
todo, no existe la intimidad para reunirse con el paciente o la familia ..."
(Médico, Chile).

De acuerdo con la-Declaracion de Lisboa de 1981 vy ratificada en 1995, el
paciente tiene derecho a una vida privada. Es menester de las instituciones
y los médicos brindar las condiciones y espacios necesarios que den
garantia del ejercicio de este derecho. Las instituciones hospitalarias, como
se pudo confirmar, atin no estdn preparadas para garantizar este derecho,
de lo cual se deduce que una pauta a seguir es adecuar la instituciones y
construir los espacios y escenarios necesarios para proteger la intimidad
de los pacientes.

3.1.1.5.6 Condiciones que propician el respeto de la autonomia de los pacientes
en la prdctica del C1

Se puede decir que la autonomia de los pacientes esta claramente restrin-
gida por la informacion obtenida en el estudio, de esta manera, es factible
concluir que los médicos influyen radicalmente en las decisiones de los
pacientes y familiares. La calidad de la informacién y la seleccion de lo que
se dice y lo que no se dice, es finalmente una decisién del médico tratante.

i
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Es notorio en este sentido que de todos los pacientes entrevistados sélo uno
de ellos en Colombia, manifesté un interés claro acerca de la informacién
necesaria para tomar decisiones.

En adelante se identifica la manera como pacientes, médicos e instituciones
propician el respeto de la autonomia de las personas durante el PCI, con
la ayuda de las subcategorias propuestas. Sin embargo, es preciso hacer
la salvedad de que no se tuvo en cuenta la subcategoria de las politicas
publicas en razén a que ésta sera ampliamente abordada en la etapa teorica
de la investigacion.

En cuanto a la subcategoria del reconocimiento de los derechos del
paciente, como ya se explico en el punto amterior, fue posible identificar
un desconocimiento, principalmente, por parte de los pacientes de sus
derechos. Entretanto los médicos hacen mencion de unos derechos pero, son
conscientes de la dificultad y omisién de ellos en la practica clinica. De ahi,
se infiere que es necesario iniciar con un trabajo de educacion en derechos
en las instituciones de salud, dirigida a pacientes y a todo el personal de
salud. Esto con el 4nimo de motivar y hacer conciencia sobre la importancia
del respeto de la autonomia de las personas, condicion necesaria para llevar
a cabo un adecuado PCl y mejorar las relaciones interpersonales entre los
agentes involucrados en exigir y dar garantia del derecho a la salud.

A continuacion se escogen algunos apartes de las entrevistas que hacen
referencia a la subcategoria de las politicas institucionales:

“En la carta de derechos de FONASA que es un proyecto de ley; el paciente
tiene derecho a conocer su enfermedad, sus riesgos, secuelas, posibilidades
de tratamiento y el elegir la posibilidad viable médica cuando existan
alternativas” (Administrativo, Chile).

En Chile, existe un proyecto de ley que inicié en el ano 2001 y a la fecha
se continua la discusién y deliberacion sobre derechos y deberes de las
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personas en salud. En Chile hay un desconocimiento del tema de los
derechos, sin embargo, para los pacientes pensionados es claro que no deben
pagar ningun dinero para ser atendidos debido a que estan asegurados por
el Estado. Los médicos, en la mayorifa de las veces, se refirieron a deberes
éticos de la medicina tradicional, pero s6lo en muy pocos casos se hablo
de los derechos que emergieron a partir del siglo XX.

Como una manera de ilustrar este tema en el caso colombiano, se escogio
la siguiente cita:

“Entrevistador: ;Qué significado tiene el consentimiento informado y qué
valor se le da dentro de la historia?

Entrevistado: Dentro de la historia clinica el consentimiento informado es
todo desde hace ya dos aios.., totalmente, ... se revisa historia por historia,
que tanto el paciente como el médico hayan tirmado y que ademais de eso el
paciente sepa que es lo que estan firmando ...O la persona responsable de
ese paciente, no hay una historia clinica que se vaya sin una firma, ... como
sin una explicacién de parte del médico de qué significa ese consentimiento
que €l esta [irmando. Si, para eso estamos haciendo uso de la capacitacién
tanto como para los internos que llegan por primera vez, tanto como, para
los estudiantes de octavo semestre,.. .estamos haciendo ya la capacitacion de
todo lo que es la historia clinica y lo que es el consentimiento informado
del paciente” (Administrativo, Colombia).

Es notorio que para la institucion hospitalaria colombiana en los tultimos
dos afios se ha planteado una campana de vigilancia y control de los
formularios del CI debidamente diligenciados y firmados, de hecho se
tiene personal que tnicamente se dedica a este tema, como se muestra a
continuacion:

“Entrevistador: ;En qué servicio trabajas?

Entrevistado: Soy analista de historias clinicas. Yo reviso todo lo que es
historia clinica, las firmas de los médicos, también las organizo eso es todo
lo que hago y pues también busco las firmas de los pacientes.

5
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Entrevistador: ;hace cuanto laboras aqui?

Entrevistado: 6 afos

Entrevistador: ;Qué revisas especialmente en las historias clinicas?
Entrevistado: Que todas vengan firmadas por el especialista, que las hojas
que alli vengan estén siempre firmadas por el especialista, y pues que estén
todos los documentos completos.

Entrevistador: jcudando encuentras que algo no esta que pasa?
Entrevistado: cuando hay firmas pendientes por lo general le colocamos
papelitos, se busca la firma del médico, eso es 1o que se hace entre semana,
buscar la firma de los médicos y nosoiras ya sabemos donde encontrarlos,
a qué horas, qué doctores son, en fin.

Entrevistador: ;Existe alguna norma de la clinica que haga referencia al
consentimiento informado?

Entrevistado: No la conozco, pero se que todas las historias clinicas tienen un
consentimiento informado en los que va el nombre del paciente, el numero
de cédula, el numero de historia clinica, que si le van a hacer alguna cirugia,
el nombre de la cirugia y que va firmada por el paciente y por el médico, o
médico especialista.

Entrevistado: Hay consentimientos que no estdn firmados o que no se estan
diligenciando correctamente

Entrevistador: ;con qué frecuencia es eso?

Entrevistado: No, ahorita poco .. .eso antes no era tan importanie pero ahora
si, los médicos ya miran eso, ya es mds comun encontrarlos diligenciados,
hay historias de 2 y 3 aiios atrds que el consentimiento lo ponian como por
obligacion, pero ahora estamos mds pendiente de eso.

Como se ve, en esta institucion la campana ha sido efectiva en el
diligenciamiento del formulario del CI. Incluso se afirma por parte de
casi todo el personal de salud entrevistado que no es comun ver estos
documentos sin la firma de los pacientes y los médicos. Esta analista tiene
la percepcién, gracias a que tuvo la oportunidad de trabajar antes de esta
campaiia, que el diligenciamiento de los formularios del CI ha mejorado
sustancialmente. También considera que es mds amplia la informacion
que hoy se les da a los pacientes, asunto que es evidente al comparar un
formulario que se hizo hace tres afios con uno reciente.
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Se puede inferir que un proceso correcto de comunicacién que incluya tanto
el interés de los pacientes por conocer a fondo sus dificultades de salud y
los procedimientos alternativos, asi como, un interés genuino por parte de
los médicos de explicar en términos simples, y de las instituciones de crear
las directrices administrativas y espacios de deliberacion y participacion del
los pacientes durante el PCl, son condiciones ineludibles para un ejercicio
mds pleno de la autonomia de pacientes y médicos.

En contraste, para una enfermera el ejercicio de la autonomia de los
pacientes es pleno, afirma que son los pacientes quienes toman sus
decisiones, incluso se permite el rechazo de tratamientos:

“Entrevistador: ;Quién toma las decisiones con respecto a la conducta
terapéutica a seguir?

Entrevistado: Me ha pasado que el paciente rechaza el tratamiento
Entrevistador: ;Rechaza?

Entrevistado 1: Sencitlamente toman la decision de no aceptar el tratamiento
que se le (indica) .. a la mayorfa uno trata de persuadir, quizd explicarle por
qué ... esperan tantas horas para irse sin nada, a veces ...no se logra ...
persuadir y la decision [inalmente es del paciente.

Entrevistador: ;Y ti lo permites?

Entrevistado 1: Claro no puedo obligarlo, yo diria que la mayoria de las veces
la decision la toma el paciente” (P52: Enfermera Colombia).

Emergieron otra subcategoria, esta es la demanda de confianza por parte
de médicos y pacientes como una condicién para un adecuado PCI,
condicién que ya ha sido abordada anteriormente. Sin embargo, es poco
lo que se puede decir acerca de ejercicios de autonomia en los pacientes
entrevistados.
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3.1.2 Investigacion teorica: Tensiones, diferencias y vinculos entre los
presupuestos legales-derechos humanos y bioéticos en torno al PCI

“Los pensamientos sin contenidos son vacios;
las intuiciones sin conceptos son ciegas”
Immanuel Kant

“El derecho sin la ética es ciego,

y la ética sin el derecho resulta,

al menos en parte, vacia”

Diego Gracia

Para quienes han intentado establecer las relaciones entre la ética y el
derecho, tal vez su mayor reto ha sido el de identificar las tensiones, las
diferencias y los vinculos entres estos dos sistemas normativos. Es posible
que sea entorno a los valores que coexisten en una sociedad, en los que
convergen la ética y el derecho, y a su vez, convergen en la practica del
ClL Para la investigacion que nos ocupa, las relaciones entre derecho y
ética, a partir de una suerte de valores, adquieren sentido, en razén a las
tesis que se han querido desarrollar a lo largo del estudio. Estas son: si
bien es conveniente entender al CI como una obligacion legal, habria que
percibirlo primordialmente como una obligacion moral; aun cuando la
ley obliga a hacer el CI por escrito, esta no es garantia suficiente para que
el proceso de informacion sea el adecuado, la informacion comprendida y
se realicen libre de presiones indebidas. El enfoque de derechos con una
perspectiva bioética es adecuado en la explicacion y cumplimiento del CI
y, finalmente, el PCI sélo es posible en una relacion médico paciente que
conciba el respeto por la autonomia de las personas.

En adelante, se orienta el desarrollo de las tesis con el planteamiento de

unos interrogantes con los que se espera dilucidar qué tan concluyentes
pueden ser cada una de ellas.
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:Qué diferencias y semejanzas hay entre una obligacion legal y una
obligacion moral?

Es posible enumerar por lo menos dos semejanzas entre los ambitos
ético y legal. En primer lugar, los enunciados que pronuncian estos dos
sistemas indican que ciertos actos son obligatorios para las personas
{Cortina, A:2001:41). Sin embargo, aun cuando los enunciados coincidan
en su caracter prescriptivo pueden o no coincidir en su contenido. Esto es,
pueden coincidir algunas normas en su contenido moral como fuera en los
casos en los que se determina la obligacion de no matar o la obligacion de
no robar, etc. asi como, pueden también, observarse diferencias entre las
normas emanadas por el derecho positivo y las normas éticas. Por ejemplo,
en lo que respecta al Cl, existe la obligacion legal y moral de informar.
Sin embargo, mientras en el plano legal se determina el deber absoluto
de informar, presentar alternativas, sugerir las indicaciones médicas mas
apropiadas y dejar que el paciente decida libremente y en forma vinculante,
en el plano moral, se tiene mayores pretensiones, tendientes a crear un
clima de participacion activa mas integrada que la mera decision informada,
por cuanto, apunta a la inclusion de los valores y del proyecto existencial
del enfermo Simoén, P: 2004 2427).

En segundo lugar, tanto los aspectos legales, como los aspectos éticos, hacen
referencia a actos voluntarios, es decir, las personas son responsables de
sus actos y les pueden ser imputados. En relacion con las responsabilidades
de los médicos para con sus pacientes, en los ultimos anos, ha sido
posible observar una transformacion en lo que tiene que ver con las
consideraciones legales y morales de informar. Como vimos, por cerca de
2500 anos la ausencia de informacién en la practica clinica tradicional era
predominante y el consentimiento del paciente podia incluso ser pasado
por alto. S6lo a partir del siglo XX, los pacientes empiezan a demandar de
parte de sus médicos una informacion suficiente acerca de su estado actual,
la cual estiman importante para poder tomar una decisiéon razonable con
respecto a su salud. Las exigencias de informacion que los pacientes hacen
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a sus médicos en particular y; a las instituciones de salud en general, se
regularon mediante la norma positiva. Por tanto, las conductas éticas de
los médicos debian poder observarse en las précticas clinica e investigativa
con el fin de que el Estado pudiera garantizar el respeto de los derechos
de los pacientes y de los sujetos de investigacion. En contextos donde ya
no se acepta la falta de informacion, surge la pregunta: ;Qué importancia
dan los profesionales de la salud al CI?

Al respecto, uno de los comentarios que resulté llamativo, recogido en
la entrevista en profundidad en relacion con el significado del CI fue el
siguiente:

“Es un documento que se debe llevar a cabo. Debe realizarse para que no
digan: no es que a2 mi no me explicaron o a mi no me informaron. Para que
no haya consecuencias, porque lo que uno no les explica 2 ellos y se realiza,
pueden decir: no es que a mi no me dijeron nada. Entonces, si es bueno que
haya un documento donde ....esté especificado qué se le va hacer, por qué y
para qué, y las consecuencias y que ellos lo lean porque a veces no lo leen.
Si no se les explica, entonces, si es necesario que exista el documento, tanto
para el médico como para los pacientes. Para el médico para que se libre de
toda...o sea no para que se lave las manos, sino para que tenga un respaldo
de que se les explico lo que se le iba a hacer. Igunalmente, a los pacientes, para
que si aceptan, ... después no vayan a decir que se les hizo un procedimiento
que ellos no sabian para qué y por qué”

Una enfermera, en este mismo sentido dijo:

“Yo pienso que de pronto si lo han puesto como requisito administrativo pero
de pronto lo hacen mds por seguridad de ..1os profesiones de salud porque es
un respaldo.. _estd autorizando lo que le vamos hacer y le estamos explicando
las complicaciones que pueda tener a corto y a largo plazo, entonces, es mds
que un requisito, es como no sé, como la formacién que le han dado a cada
uno.....Lo que estd en el papel, esta, ...”
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Como se indica a través de los relatos anteriores, sobresale la importancia
que adquiere el Cl para el médico como un respaldo legal. Vimos que una
de las interpretaciones mds comunes, tanto para el caso colombiano como
el chileno, fue la de percibir al CI como un documento que es exigido por la
ley, con el cual se pretende dejar constancia de la realizacién de un proceso
de informacion que acompanio el diligenciamiento y el consentimiento por
parte del paciente para la realizacion de algun procedimiento.

Segun Kottow, en la relacion médico paciente se sustituye el vinculo y
lenguaje paternalista por un lenguaje legal, por dos razones. Por un lado, el
paciente empieza a demandar del médico una informacién adecuada sobre
su estado de salud, y el médico se ve obligado a brindar dicha informacion
de manera suficiente. Por otro lado, lo anterior ocurre en un contexto en
el cual el paciente debe pagar por la solicitud de un servicio de salud y el
médico que atiende la solicitud debe poder contar con unos conocimientos
y habilidades suficientes. Las partes contratantes, dice este filosofo, acotan
con claridad sus responsabilidades y se limita el consentimiento a la
prestacion del servicio contratado. Razén por lo cual, pueden reclamarse
en el plano juridico la falta de cumplimiento de las obligaciones asumidas
por las partes. Ademds, si no se llenan las expectativas del paciente y se
siente que ha sido lesionado, se podria iniciar un juicio al médico por
mala praxis (Kottow, M:200731).

Pues bien, como se viene mostrando, la informacién empieza a ganar
terreno en la relacion médico paciente. Hoy, una omisién de informacion
es vista como una accion de negligencia o incluso un acto de agresion del
médico hacia su paciente, la cual se encuentra regulada y debidamente
amparada por la ley y los codigos deontolégicos de Colombia y Chile.

Se confirmo con la investigacion el conocimiento del CI como requisito
legal por parte de todos los administrativos, enfermeras y médicos, de los
dos paises. Sin embargo, como dato sobresaliente, algunos de los pacientes
entrevistados no tenian conocimiento de la existencia y obligacion legal de
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la elaboracién del CI previamente a una intervencion. Expresaron haber
diligenciado una especie de ficha de ingreso a la institucién o un compromiso
de pago: anotaron: “firmé una hoja para que me atendieran”, “cuando me
trajeron la historia me hicieron firmar” En este sentido, es preciso revisar
el consentimiento de hospitalizacion que se entrega a todo paciente que
requiere ser hospitalizado por la institucion chilena, en que se evidencia
claramente la motivacion de dicha institucién de respaldar el ingreso del
paciente al hospital y de comprometer al paciente ante los procedimientos
que se deban adelantar durante su estadia en la institucién.

Con respecto a la importancia del CI una enfermera dice:

“Que no tiene ninguna importancia, una hoja mas entre la ficha de la historia
clinica.. POR QUE PASA?, por muchos factores, uno de ellos es que hay
muchos pacientes y poco personal para atenderlo. Y es el médico quien tiene
que mostrar el Consentimiento informado al paciente si estd consciente, o
a la familia. En este servicio no es posible, entonces se le pasa el papel para
que rapidito lo lea, porque tiene que pasar otro paciente. En este servicio de
urgencias, el tiernpo es lo que falta. Por lo demas, a veces la gente lo lee y
no supo que le quisieron decir. A lo mejor el vocabulario no es el ideal para
el tipo de poblaciéon que nosotros atendemos”

Otro hallazgo en esta investigacion en relacion con la tension entre lo
legal y moral, fue a propdsito de la percepcion del consentimiento como
un instrumento que apoya una medicina defensiva. En la literatura la
medicina defensiva es conocida como aquella prictica en la que se exageran
los exdmenes diagndsticos por temor de los médicos y las instituciones de
omitir algun dato que es importante para poder determinar qué es lo mejor
para el paciente®. En la investigacion empirica, lo que se pudo demostrar es

®  La medicina defensiva ha sido descrita en Estados Unidos como una préctica comun de los

médicos de exagerar el nimero de pruebas diagnosticas dentro de una logica médico — paciente
en la cual se vuelve potencial una eventual demanda, por 1o cual los costos en salud aumentan
de una manera desproporcionada. Ver en: De Currea Lugp, V. La salud como derecho humano.
Bilbao: Publicaciones de la Universidad de Deusto, 2005. pp. 63,
131 |
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que para los pacientes, tanto colombianos como chilenos, la manera como
estdn redactados los consentimientos y la forma como se les indica deben
firmarlos, les hace suponer que exime al médico y a las instituciones de
alguna responsabilidad legal, en caso de que suceda un evento negativo
durante el procedimiento. Algunos pacientes colombianos senialaron que
el consentimiento en una eventualidad, es un seguro para la clinica, pues
este es una garantia de pagoe de aquellos procedimientos no previstos. Los
costos de la intervencion deben ser asumidos o bien por la EPS o seguro
del paciente, o bien por el paciente directamente.

A propésito una enfermera afirma:

“... era una especie de anécdota que alguna vez discutimos ...con la sefiora
directora y decia que tenga la impresion de que esto que habiamos incorporado
fue por orden del ministerio No nace del convencimiento de la gente, sino
que nace de una instruccion que viene de mas arriba, digamos ... en forma
de un oficio, hdgase tal cosa. A la sefiora coordinadora, entonces, le surgia
una molestia....cuando estaba la hoja bien llenada era mds la constancia de
un servicio determinado, llamado patologia y... no una forma mas consciente
de consentimiento.... usted {irmo este papel, pero ;si sabe lo que decia?
Incluso, jconocia que se podian subir los costos? ... nadie tiene idea de lo
que firmaron. ..y dicen: habia que firmar lo que querian que firme. Con tal
de que a uno lo hospitalicen”

Se observa, al igual, en el comentario de la enfermera su interés por hacer
énfasis en lo bueno que seria hacer conciencia de la importancia del Cl,
asunto que permite apreciar algunas diferencias, entre los sistemas moral
y legal. Fl origen de la obligacién para el caso de la moral es interno, es un
acto de conciencia que supone la imposicién a si mismo de un contenido
normativo. Entre tanto, el origen de la obligacién de las normas juridicas es
externo, todo ciudadano esta sometido a un ordenamiento legal que ha sido
promulgado por las instituciones legales de un Estado (Cortina, A, Martinez,
E: 2001: 40-D. Sin embargo, si bien el Cl, es claramente percibido como un
requisito legal, con la investigacion fue posible constatar que el interés de los
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actores no trasciende al Ambito moral. Ambito, donde tanto pacientes, como
enfermeras, administrativos y médicos toman consciencia de la necesidad de
ampliar las pretensiones del Cl, a un nivel donde se promueva la inclusién
de los valores y del proyecto existencial del enfermo a través de un clima de
participacion activa mas integrada que la mera decision informada.

Teniendo en cuenta esta consideracion para Kottow, se propone en
reemplazo, de los modelos vigentes: paternalista y contractualista, al
modelo participativo, en el cual tanto pacientes como médicos cooperan en
un clima de confianza propicio para la realizacion de un CI genuino. En
palabras del autor: ‘el médico, proporcionando toda la informacion pertinente
que posee, el paciente tomando su decision entre las alternativas planteadas, en
general pero no necesariamente concordando con las indicaciones médicas. Asf
el encuentro clinico se transforma de contractual en un compromiso de mutuo
respeto y cuidado”. Por este motivo, con la investigacion se previo como
necesario introducir una légica de obligacion moral y, muy posiblemente,
un entendimiento de los derechos de los pacientes como una pauta ética
importante a tener en cuenta en los servicios de salud. Sin embargo, como
se confirmo en la investigacion, en la mayoria de las relaciones médico
paciente, la confianza del paciente hacia su médico, es mds un asunto
de necesaria actitud para recibir una atencién, y de no poder hacer nada
mads, pues el conocimiento proviene de un experto al cual no se le puede
cuestionar, asunto que deja entrever la vigencia de una modelo paternalista,
como es posible observar en el relato del siguiente médico entrevistado:

“Pero mas alla de eso no se pone digamos el tipo de complicaciones.
Fundamentalmente diria yo por el tiempo.... y también porque la mayoria
de los pacientes y los familiares se contentan y se van con una explicacion
relativamente simple sin detalles especificos. Basta con confiar un poco en
el sistema de seguridad publica para ver que se usan mas por la gravedad,
problemas del enfermo, que por las complicaciones que se puedan dar. En el
caso de los consentimientos quinirgicos, bueno, ya que se dan amputaciones
0 casos asi, son también muy parecidos, se les dice lo que usted tiene ... la
tinica solucion es la cirugia, hay que operarle y no hay mds alternativas. En
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general dirfa que en la gente existe esa confianza hacia el sistema publico
médico. Como te digo, no hay una dificultad mayor, es muy raro que la haya
para hospitalizar un paciente, porque .. no ponen mucha resistencia.. En mi
concepto €s muy raro que el paciente rechace lo que el médico le dice y le
explica, porque hay veces que los pacientes se retiran pero es muy excepcional,
porque uno logra explicarle todo y la necesidad del 99% es de operarse”

Antes de proponer algunas pautas para el adecuado ejercicio de los derechos
en torno al Cl, es preciso explicar:

:Como llegamos los seres humanos a valorar y qué entendemos por
bueno o malo?

Por un lado, la ética a partir de Kant abandona la metafisica o el estudio
del ser y se ocupa del deber como resultado de la reflexién sobre el bien y
el mal que acompana la vida del hombre y que valora las conductas mas
adecuadas. Por el otro, el derecho delibera sobre los valores de una sociedad
y los convierte en derecho positivo. Asi, los juicios, 0 como sugiere Pfeitfer,
las calificaciones sobre el bien y el mal pueden provenir de la moral, de
la ética o de la ley (Pfieffer, 2008)°.

En sociedades donde impera una biomoral'® se llega a acuerdos sobre el
contenido de lo bueno y de lo malo a partir de unas normas que, como

En patabras de Pleiffer la calificaciones que aportamos a las conducta humana “Provienen de
la moral cuando usamos argumentaciones, razones, de tipo histérico, cientifico, religioso, es
decir, razones que tienen que ver con patrones culturales, con formas de vida, con creencias
tradicionales. La moral genera pautas de conducta implicitas. Provienen de la ley cuando
acudimos a codigos generalmente escritos donde esta asentado lo que es debido o indebido, lo
que es justo para la vida social o injusto para la misma y en los que se establecen penas para
las conductas indeseadas. Provienen de la ética cuando acudimos a razones que se sostienen
sobre el use de la misma razén, que mantienen la exigencia y la vocacion de ser universales y
absolutas. Suelen dar como resultado principios, es decir, pautas de conducta o procedimentales,
aceptadas por si mismas, previas a la accion. En: Peiffer, M. L. Encrucijadas y lineas de fuga.
El concepto de biomoral es tomado de Hottois para quien lo define como una morzl o conjunto
de normas que se respetan, generalmente en forma espontinea, como buenas costumbres; su
aplicacion no suele suscitar ninguna reflexion tecrica eritica susceptible de cuestionarla en su
fundamento. Hottois, G, Op. cit., pp. 33-6.
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diria Engelhardt, son compartidas entre amigos morales. De ahi que, como
lo afirma Kant, la ética en su esfera normativa se dedica a fundamentar
de una forma aprioristica el ethos.

Sin embargo, en las sociedades actuales, donde se reconoce la diversidad
cultural y se cohabita con extrafios morales, no existe una perspectiva laica
sustancial y canénica de la realidad médica, de la enfermedad, de la salud
y de la atencién en salud (Engelhardt: 1995). De igual manera, la nocién
de bueno y de malo no es univoca, es decir, varia con las personas, sus
creencias, las religiones, los contextos locales, las épocas histdricas, etc.
(Gracia, D citado por Hooft, P:2005:X1D).

Es asi como la época contemporanea se convierte en un escenario en que
por sus condiciones tecnocientificas y multiculturales le piden a la filosofia
y a otras disciplinas pensar, reflexionar y discutir sobre el impacto y los
cambios que se estdn sucediendo. En razén a lo anterior, se empieza por
querer dar respuesta a los problemas combinando las teorias y los distintos
saberes en la solucion e intervencion que se creen necesarios.

Surgen, en el siglo XX, por las condiciones anteriormente mencionadas,
la ética procedimental y la ética sustancial. En palabras de Hottois, la
ética procedimental “no pretende proporcionar, de entrada, la solucién
de las cuestiones morales, sino solamente un método para llegar a una
solucién en un contexto en el cual coexisten e interactéian varias morales
sustanciales” (Hottois: 2005). En este sentido, el papel de la éticanoesel de
recomendar contenidos morales concretos; su tarea es, mds bien, la de idear
procedimientos que permtitan aprobar, 0 no, las normas que proceden de la
vida cotidiana. Se pretende, entonces, profundizar en la idea de construir
acuerdos, idear minimos morales para la convivencia, lograr consensos
como una respuesta racional a los problemas morales planteados. Se
propone la conformacion de comités interdisciplinarios y plurales y
estos se convierten en herramientas necesarias en el proposito de llegar
a consensos, en torno a la investigacion, los usos, la distribucion de los
bienes y servicios de, por ejemplo, indole biomédico y biotecnoldgicos.
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En estos contextos entran en conflicto los valores que, en principio, eran
considerados como universales. Sin embargo, este no fue un impedimento
para que a través de la ética del discurso se intentara introducir los valores
de justicia, solidaridad y libertad mediante el didlogo como dnica manera
de respetar la individualidad de las personas.

Luego, los procedimientos para alcanzar el didlogo adquieren importancia,
porque es a través de ellos que podremos distinguir entre lo socialmente
vigente y lo moralmente valido, pero también, la consecucion del dialogo
toma fuerza en la construccion de un sentido de justicia y en la correccion
de la misma. Para que con el didlogo se pueda determinar si una norma
es moralmente buena, es preciso, segin Habermas, un procedimiento en el
que se fijen unas reglas que permitan celebrar el didlogo en “condiciones
de simetria entre los interlocutores”, a lo que Habermas llama discurso.
El discurso de 2 norma como correcta es necesario verificarlo, para lo
cual este filésofo propone atenerse a dos princtpios: un primer principio
de universalizacién de aceptacion de las consecuencias y los efectos de la
norma en todos los afectados, para el camplimiento de los intereses de cada
uno, y un segundo principio ético del discurso de aceptacion de todos los
afectados, como participantes de un discurso practico. En consecuencia, la
norma solo se declarara como correcta en el evento de que sea posible el
consentimiento de ella de todos los afectados por razones de satisfaccién
de intereses universalizables y no sélo por los intereses de un individuo
o de un grupo en particular.

Esta condicion de consenso a través del dialogo marca una diferencia con
los pactos estratégicos o las negociaciones, pues los acuerdos o mejor pactos,
son posibles en la medida que los interlocutores son medios, unos de otros,
para alcanzar cada uno sus metas individuales, accién que recurre a una
racionalidad instrumental. Mientras que en los acuerdos como consecuencia
de un proceso dialégico, cada uno de los participantes es apreciado como un
fin en si mismo, es un interlocutor valido que intenta alcanzar un acuerdo
que satisfaga intereses universalizables, por consiguiente, la racionalidad
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aqui empleada es una racionalidad comunicativa Cortina, A. Martinez,
E: 1996/2001: 96).

A proposito de la racionalidad comunicativa y la perspectiva dialégica
fue posible en la investigacién percibir que mads alld del requisito legal
del CI el médico tiene el deber moral de informar al paciente sobre su
estado actual y sélo le es posible actuar cuando ha obtenido el acuerdo
del paciente. Es entonces, gracias a una racionalidad comunicativa, que
las relaciones entre pacientes y médicos asumen el reto ético de llegar a
acuerdos dentro de un proceso dialogico. El proceso es gradual, lo que
le permite a los sujetos morales auténomos recibir la informacion que
debe ser ademas de comprensible, precisa y veraz, ser clara en cuanto a
los riesgos y consecuencias de las alternativas terapéuticas propuestas.
A proposito, un médico entrevistado planted los siguientes riesgos en la
comunicacién en relacién con el grado de comprension de la informacion
por parte de los pacientes:

“El grado? .. .depende de varias cosas, del momento en que esté el paciente, del
grado emocional del paciente en ese momento, y la forma en que el médico
se lo exprese también, porque ;si el médico no utiliza términos que sean
faciles de entender? Muchas veces uno piensa que todo el mundo entiende
de la misma forma que uno, y eso no es asi, entonces, hay que hablarle en
forma clara y en términos que el paciente logre entender. Si uno le habla en
forma severa el paciente muy pocas veces entenders lo que uno le diga,...
pero aun asi habra muchos que después dirdn que no entendieron”

Como en otras investigaciones'!, en ésta, se confirma que la mayoria de
los pacientes valoran la informacién y esperan que sea franca y apropiada,
con el fin de poder hacer una eleccién informada. El deber de informar
se fundamenta en el respeto por la autonomia de las personas y en la
obligacién del médico de prestar un servicio que beneficie a sus pacientes

'L Ver para estos propdsitos las investigaciones de (Edwards et al., 2001 citada por Agincourt, L
y Johnston C: 2008: 28).
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(Royal College of Physicians and Surgeons Canada, 2006). Expresamente
un médico entrevistado dice:

“Es muy interesante eso del ....consentimiento, si eso trae algun riesgo decirlo,
y actualmente estd basado esto en la confianza, El tema tremendo de confiar
y como alguna vez le dije a otro médico, el tema de la autonomia. El tema
de la autonomia es una cosa que el paciente dice quiero esto o esto no. En el
fondo, hay muchos colegas que ven el gran trabajo que es hablar directamente
con ellos sobre el tema de la autonomia y la importancia del tema de la
autonomia en enfermos que no quieren ser auténomos porque tienen gran
parte de la responsabilidad en 1a decision que tomen ... tratar de cierto modo
la autonomia y que la decision es una manera de ver que efectivamente hay
una necesidad que alguien que le diga que se ésta haciendo lo correcto, de
que, si la decisién que tomaron es correcta, ...es tremendo porque ... sienten
que no son capaces de tomar una decision de ese tipo’

El respeto de la autonomia de las personas les sugiere a los médicos
verificar que la informacién dada capacita al paciente para participar como
interlocutor valido y activo en la toma de decisiones respecto al diagnostico
y el tratamiento de su enfermedad. Para que esto sea posible, segtin el
médico anterior, es necesario crear un clima de confianza y de seguridad,
que el paciente sienta que el médico lo ha orientado de tal manera que ha
hecho la eleccién correcta.

Igualmente, a través de las entrevistas en profundidad fue posible observar
que ligada a una visién paternalista, la mayoria de personas confian en el
saber experto del médico, y consideran que deben acatar los procedimientos
que se les aconsejan. En algunos casos se evidencié desconfianza hacia el
sistemna de salud en general, lo que se expresé con quejas acerca de las fallas
en la atencién, lentitud, malos tratos y deficiencia en la informacién.

En cuanto a los cuidados que se requieren y que se esperan sean beneficiosos
para los pacientes, debe tenerse en cuenta que, en las sociedades actuales,
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las necesidades culturales son reconocidas. Algunas decisiones con respecto
a su salud pueden ser tomadas con base en un relativismo cultural, como
es la negativa de los pacientes Testigos de Jehova a las transfusiones
sanguineas, atin cuando pongan en peligro su vida. Asunto que le suscita
serios cuestionamientos a una enfermera entrevistada, quien como ya se
anoto dijo:

“El paciente tiene todos los derechos del mundo, el es el que decide por su
persona, salvo que haya un compromiso de su conciencia, y no haya ninguna
persona, que lo respalde, el familiar, o alguien que lo acompane. Pero si es
capaz de hablar de comunicarse. .. no sé si conoces a los Testigos de Jehova,
ellos no permiten que se hagan transfusiones, yo ya no hago clinica me
dedico a la parte administrativa, pero, cuando era clinica en los servicios de
medicina nosotros igual le colocabamos sangre al paciente porque el paciente
se nos desangraba en la noche, 2 0 3 de la manana y paciente con hemorragia
activa nosotros le colocabamos la sangre. Yo siempre quedé con esa cosa,
ya... pero yo creo que la vida esta primero que nada. Como se puede morir
una persona porque no dejaron hacer la transfusién?

Es en escenarios multiculturales y diversos que emergen este tipo de
conflictos. Conflictos que se dan entre valores esenciales para las personas,
como en este caso, el valor de la vida en conflicto con el valor cultural.
Es por tanto, que en aras al reconocimiento de la diversidad cultural y el
respeto de los sistemas de valores y las creencias de los seres humanos,
se le plantea a las sociedades contempordneas la tarea de ir estableciendo
de forma deliberativa algunos minimos comunes que puedan convertirse
en ley publica exigible a todos, aun coercitivamente (Gracia, D, citado por
Hooft, P: 2005:X11D).

Fn conexioén con lo anterior:

:Como diferenciar, entonces, lo bueno de lo justo? Por un lado, lo justo
atiende a intereses universalizables, que ya dijimos, es a través de un
didlogo en condiciones de simetria que podemos averiguar cudles son esos

1391



Constanza Ovalle Gomez

intereses. De otro lado, lo bueno atiende al proyecto de felicidad de cada
uno, luego es subjetivo. Es a partir de esta diferenciacion que se habla de
una ética de minimos o éticas de justicia y de una ética de mdximos o
éticas de la felicidad. La ética de minimos hace alusion a aquellos deberes
de justicia que son exigibles a cualquier ser racional. Mientras que 1a ética
de maximos, intenta ofrecer ideales de vida buena, ideales que se pueden
ofrecer mas no exigir. Por consiguiente, la universalizacién es mds de la
dimension de la justicia y de las decisiones publicas, en comparacién con
las éticas de la felicidad que pertenecen al ambito de las decisiones privadas
Cortina, A., Martinez, E: 1996/2001:117-8)~.

Hoy, es posible afirmar que el interés ético se centra en el respeto de los
seres humanos en razon a que son agentes morales auténomos. En los
términos de Gracia, “los seres humanos son sujetos auténomos, y como
tales realidades morales. De ahi que se hallen dotados de dignidad como
condicién ontoldgica, a diferencia de lo que sucede con todos los demas
seres de la naturaleza, que carecen de esa propiedad” La dignidad, para este
autor, carece de contenido deontologico, siendo mas un criterio formal, esto
es, 1o que para unas personas puede ser digno para otras no lo es. Segun lo
explica Gracia, el Derecho a través de los derechos humanos ha intentado
concretar el respeto de la dignidad de los seres humanos en un conjunto de
principios positivos, ignalmente, manifiesta, que la interpretacion de estos
derechos genera diferencias, por lo cual es necesario realizar consensos
sobre su contenido y aplicacion (Gracia, D:2005:XI1I.

El concepto de la necesaria dignidad de un ser humano surge de la idea de
persona como un fin en si misma, nunca un simple medio, del cual emana

"t Segvin Atienza la tesis de que el derecho configura una especie de mininios con algunas reservas
puede aceptarse, sin embargo, no estarfa de acuerdo con asumir la ética de maximos y de minimos
para jerarquizar los principios de la bioética como lo hace D Gracia, pues, vincular lo juridico
con el primer nivel de minimos en Estados social democriticos, serfa pasar por alte que para
estos Estados son valores consustanciales el bienestar y la autonomia de los individuos. Ver
en: Atienza, M., “Juridificar la bioética” En: Vdsquez, R. (comp) Bioética y derecho. Fundamentos
y problemas actuales. México: Fendo de Cultura Econdmica, 1999, pp. 81.
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el deber de la no instrumentalizacién, segin Kant. La autonomia, sostiene
este filosofo, es el fundamento de la dignidad de la naturaleza humana y
de toda naturaleza racional. Por tanto, el valor de la autonomia radica en
que es un componente de la dignidad humana, cuya comprension se ha
ido precisando en un proceso histdrico creciente. En cuanto al concepto de
persona, dice (Escobar. J: 1998/2008), se utiliza para ampliar la vision en
torno a los sujetos de derechos. En este sentido, la persona humana evoca
la igualdad y el valor de la dignidad de cada ser humano, diferenciandolo
asi, en esencia, de los animales no humanos y de las cosas.

Como nugcleo central de los derechos humanos esta la proteccion y la
valoracion de la dignidad de los seres humanos. Es necesario subrayar
que los derechos humanos le ponen limites, por ejemplo, al mercado vy a
las politicas publicas. Esto es, no sélo es importante el derecho de poseer
o la libertad del mercado, en realidad lo verdaderamente importante es
proteger la dignidad de los seres humanos.

Pero, jcudles son las condiciones o aspectos que deben ser protegidos en
aras de la dignidad humana? Por ende ;cudl es la naturaleza juridica de la
dignidad humana? La Sentencia colombiana T 881 de 2002, identifica como
uno de los aspectos intrinsecos de la dignidad humana las condiciones
materiales de existencia, las cuales deben ser objeto de proteccion por el
Estado. Esto, a propésito de la exigencia de un servicio publico de energia
eléctrica en una institucién carcelaria y en un hospital del Arenal Bolivar a
través de una tutela, por parte de unos presos de la carcel y habitantes del
Arenal. En este sentido, la Corte establece que en el orden constitucional
un servicio publico es un bien necesario que garantiza una condicién
digna y de existencia de los seres humanos y que la omisién del servicio
es una posible vulneracién o amenaza de derechos fundamentales por
los cortes de luz que, diariamente, por cerca de seis horas, realizaba
Electrocosta S.A. E.S.P También fija que la falta de energia eléctrica en la
institucion carcelaria por el no pago de la factura por parte del INPEC es
un problema juridico de orden legal por el incumplimiento de obligaciones
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contractuales con efectos sobre terceros. Por ende, las faltas por omisién
por parte de Electrocosta S. A. E. S. P y accién por parte del INPEC, es “una
grave y directa incidencia en la posibilidad real del goce de los derechos
fundamentales de los habitantes del municipio del Arenal a la dignidad
humana (ambito de las condiciones materiales de existencia), a la salud
en conexidad con la vida, y a la vida y a la integridad fisica, por lo cual la
Tatela seria procedente’, pues se comprobé por parte de la Corte que la falta
de fluido eléctrico alectaba, entre otras condiciones materiales necesarias,
el suministro de agua potable, 1a coccion de los alimentos y la seguridad
interna de la carcel.

Por consiguiente para la Corte, en sintesis, “la configuracién jurisprudencial
del contenido de la expresion dignidad humana como entidad normativa,
puede presentarse de dos maneras: a partir de su objeto concreto de proteccién
y a partir de su funcionalidad normativa” Sentencia T 881, 2002: 18).

La Sentencia, identifica ademds de las condiciones materiales de existencia,
otros aspectos o condiciones que determinan la dignidad humana y que
los hace objeto de proteccion por el orden juridico dentro del Estado
social de derecho, la Constitucion politica democratica y los derechos
fundamentales. Igualmente, la Sentencia en mencidn, se basa en la
concrecion de las condiciones intrinsecas que configuran la dignidad
humana, para asi, establecer ejemplarmente, el contenido normativo de
la dignidad humana y, de esta manera, delimitar el objeto de proteccién
que deben ser contemplados por el Estado, la Constitucion Politica y los
derechos fundamentales. En el dibujo siguiente es posible apreciar, las
condiciones intrinsecas que, segun la Sentencia, configuran la dignidad
humana y son objeto de protecciéon:
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Objetos de proteccion de la dignidad humana

LHOmOAAT LI cailn (uicid

Estas esferas de la dignidad humana, como vimos, se convierten en la
préctica, en los aspectos a tener en cuenta para determinar cuando se
vulnera la dignidad humana y en consecuencia son objetos de proteccién.
En el dibujo se representan claramente los tres componentes o condiciones
de la dignidad humana. Primera, la dignidad humana entendida como
autonomia, que es vista como la posibilidad de disefiar un plan vital y de
determinarse segun sus caracteristicas, esto es, Vivir como quiera. Segunda,
la dignidad humana como integridad fisica e integridad moral, que es
entendida como intangibilidad de los bienes no patrimoniales, aspectos
que permiten vivir sin humillaciones. Y tercera, que se configura en la
fudamentacién normativa de la Sentencia T 881, la dignidad humana
entendida como ciertas condiciones materiales concretas de existencia que
propenden por el vivir bien.

Entendiendo las esferas que comprende la naturaleza juridica de la dignidad
humana, es posible no sélo concretar qué aspectos son objeto de proteccion,
sino que a la vez, es posible poner limites a ciertas actividades humanas, en
aras al respeto y proteccién de la dignidad humana. Por tanto, contenidos
normativos provenientes de una comprension antropologica del ser humano
inspirada en el principio de autonomia individual y dignidad humana, como
la que se expresa en esta Sentencia, favorece una fundamentacion de los
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derechos humanos, de los Estados Sociales de derecho y de las Constituciones
democraticas, “alejada definitivamente de una concepcién paternalista”
(Sentencia, T 881:2002:33), a la vez, propicia que el mercado, la ciencia y
la politica ya no puedan marginarse del debate ético y juridico actuales.
Por ejemplo, es aceptable que algunas cuestiones, tales como: el mercado
de esclavos en Sudan??, la obstinacion terapéutica mediante tratamientos
desproporcionados con el uso de nuevas tecnologias y politicas restrictivas
de la libertad y autonomia de las personas, sean practicas consideradas
desde los puntos de vista ético y juridico, como ilegitimas.

lgualmente, podriamos dar algunos ejemplos de normas, asi como, razones
o consideraciones erréneas en relacion a la salud y la enfermedad que
vulneran abiertamente la base constitutiva de los derechos humanos, la
dignidad humana. Una de ellas, es concebir a los pacientes como incapaces
morales por el desconocimiento de las técnicas y saberes médicos y por el
hecho de estar enfermos, asuntos que se ilustran bastante bien, a través
de uno de los médicos entrevistados. Con respecto a los derechos de los
pacientes, afirma:

%.de hecho todos tenemos derechos sobre nosoiros, sabemos lo que realmente
tenemos. Cuando uno esta enfermo, todos esos derechos son vulnerados
... por la misma situacién de estar enfermos y por no saber cudles son los
métados, cuales son los pasos, los procedimientos que el médico o el equipo de
salud van a necesitar para ayudar a recuperar la salud del paciente. Entonces,
si hablamos especificamente en un caso de sacarle la vesicula, el apéndice
o sacarle, no sé, dos metros de intestino, se me ocurre que estd en riesgo su
vida.. creo que impera en todo eso el salvarle la vida que es en estricto rigor
la razon de la existencia de los servicios de salud?”

En esta discusion surge la bioética que tiene como misién estudiar los
problemas éticos suscitados por la investigacion y desarrollos biomédicos

13 Asunto tomado de: (De Currea — Lugo: 2005:54).
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y biotecnologicos. En 1978, la comisién nombrada por el Congreso de
los Estados Unidos para fijar criterios éticos basicos que deberian guiar
las investigaciones con seres humanos, redacta el informe Belmont. Es
preciso sefialar que se llevé un trabajo de deliberacién interdisciplinaria
que buscaba la identificacién de principios éticos que deberian guiar la
conducta de los investigadores y establecer unas pautas que aseguraran el
cumplimiento de estos criterios éticos. En el informe Belmont se plantean
los limites entre investigacién y la practica y se definen tres principios
éticos basicos asi: respeto a las personas, todos los individuos deben ser
tratados como agentes auténomos; beneficencia, es necesario esforzarse por
asegurar el bienestar, lo que implica no causar ningiin dafio, maximizar los
beneficios posibles y disminuir los posibles daos; justicia, se ocupa de la
equidad en la distribucién o lo que es merecido, bajo qué consideraciones
las personas deben ser tratadas con igualdad. Se describen, ademads, las
aplicaciones de los principios y los requerimientos respectivos de cada
uno tales como: el consentimiento informado, 1a valoracion de beneficios
y riesgos y la seleccion de los sujetos de investigacion.

Un miembro de la comision, T. Beauchamp con J. Childress, en su obra
principios de ética biomédica, proponen diferenciar la beneficencia con un
nuevo principio, el de no maleficencia. Para estos autores, los principios
son prima facie, es decir, que obligan siempre. En caso de conflicto entre
ellos, los principios se jerarquizan de acuerdo a la situacién concreta.
Estos principios son considerados como unos minimos universalmente
aceptables que irrumpen la tradicion paternalista de la practica médica
tradicional por tener que enfrentar escenarios multiculturales y pluralistas
y pretenden, ademas, conducir a la resolucion de conflictos que surgen
en la préctica investigativa y asistencial biomédica y orientan la toma de
decisiones en estos ambitos (Hottois, G: 200747).

Las criticas a estos principios se han dirigido a su carécter idealista y la
falta de fundamentacion ética, razén por lo cual la bioética ha seguido
incursionando en otras perspectivas teéricas que intentan favorecer la
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comprension y abordaje de los problemas éticos de la investigacion y
desarrollos tecnocientificos. Sin embargo, en atencién a la defensa que los
autores han venido dando'* y con el animo de recuperar el papel nuclear
que el enfoque principialista ha dado al consentimiento informado, los
principios son tenidos en cuenta para el analisis de las sentencias que se
revisan en esta investigacion. Por demas, estos principios hacen parte de
la moral en general y se encuentran presentes en cualquier esfera humana
(Atienza, M: 1998:91).

Pero antes, es necesario ahondar en la importancia del respeto de la
autonomia de las personas durante el PCI. Es preciso sefialar que la bioética
nos incita a pensar la autonomia en estrecha relacién con la dignidad
humana, como lo afirma Hooft, en el plano juridico se ha derivado el
reconocimiento de nuevos derechos fundamentales, lo que ha enriquecido y
fortalecido el debate y los intentos de solucion de los problemas o dilemas
que aparecen en razon al impacto y los efectos de los avances biomédicos
y biotecnologicos en las personas y sociedades contemporaneas (Hooft,
P: 2005: 34). Es decir, la autonomia en estrecha relacion con la dignidad,
es considerada como el valor politico y moral particular que es la base de
los derechos humanos.

Por lo anterior, a continuacion se describirdn y analizaran los aportes de
la ética y los derechos al concepto de autonomia que, como se ha venido
demostrando, es crucial en la comprensién de un adecuado CI.

3.1.2.1 Concepciones de autonomia a partir de las distintas
tradiciones éticas

En principio la palabra autonomia se usé para definir los modos de
autogobierno de las ciudades-estado helénicos, la palabra se deriva del

" Ver, Beauchamp, T. y Childress, ]., Principles of Biomedica!l Ethics. New York: Oxford University
Press. 2009
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griego autos (propio) y nomos (reglas), cuyo concepto se extendié a las
personas y ha tenido significados distintos. La autonomia en la modernidad
es percibida como un valor moral vilido mediante el cual es posible
liberarse de presiones religiosas o de indole politico. Para Kant, por ejemplo,
la autonomia de la voluntad es considerado un principio supremo de la
moralidad humana, en palabras de Kant: “El principio de la autonomia es,
pues, no elegir de otro modo sino de éste: que las maximas de la eleccién,
en el querer mismo, sean al mismo tiempo incluidas como ley universal’
Luego para Kant la autonomia es la capacidad del ser humano de imponerse
sus propias normas (@utogobernarse), aquellas que puedan ser concebidas
como normas universales, y gracias a la razén, se excluyen las emociones,
intereses o pasiones, y es posible determinar lo que se debe hacer. Para éste
filosofo el principio empirico de la felicidad o la basqueda del bienestar
no siempre se rige por el principio de bien obrar, pues es muy distinto
“hacer un hombre feliz que un hombre bueno” (Kant, 1724-1804), pues,
para alcanzar el bienestar es posible que sea a expensas de un provecho
personal, el cual no puede convertirse en ley universal, por cuanto una
sociedad con esto pardmetros individualistas no es viable. Por tanto, para
Kant la autonomia es la base de la configuracion de la sociedad y ademas
de la dignidad de los seres humanos, que en tanto son seres racionales, les
es posible elegir maximas que puedan hacerse normas universales.

Para John Stuart Mill (1806-1873) la felicidad tampoco es un asunto
individual, segun su idea solo pueden ser felices aquellos que buscan
objetivos distintos de su felicidad personal y; por el contrario, buscan mas
bien la felicidad de otros o el progreso de 1a humanidad. Fl ensayo sobre
la libertad, que fue escrito con su esposa, es un texto que marca un hito
sobre los derechos de las personas y la defensa de la libertad individual.
Para Mill es importante intentar conciliar la libertad individual con la
justicia social. La libertad individual no puede sacrificarse y no debe
entrometerse ninguna autoridad pues existe un limite a la interferencia
colectiva en aras de la independencia individual. En este sentido, considera
que la democracia debe representar a todos y no a a mayoria, la minoria
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debe poder obtener gracias a la solidez de sus principios una influencia
mayor a una fuerza numérica. Atn cuando comparte con Bentham que las
acciones son justas en la medida que se busca la felicidad, afirma ademas
que no solo debe tenerse en cuenta la cantidad de placer, sino que a la vez,
es fundamental la calidad de placer, de ahi su famosa frase: “Es preferible
ser un Sécrates enfermo que un cerdo satisfecho’ Para Mill las personas
tienen derecho a vivir como quieran vivir, cada quién es guardian de su
salud, por tanto los individuos deben tener la posibilidad de desarrollar
diferentes modos de vida, sin embargo, los individuos estan obligados a
no lesionar los intereses de otros, en defensa de la sociedad y en defensa
de hacer dafio a los demas (Reale, G y Antiseri, D, 1992: 297). Sobresale
su pensamiento para la época acerca de la paridad de mujeres y hombres,
es mediante la politica que debe ser solucionada las condiciones sociales
de desigualdad entre mujeres y hombres.

El pensamiento de Kant y Stuart Mill supera la idea de libre albedrio puesto
que en esta no es posible que el ser humano actie bajo su propia iniciativa,
en razén a que se condicionan las acciones humanas al castigo divino. Es
entonces, a partir de la ilustracion que se configura el nuevo paradigma
en torno a la autonomia, vista como un atributo de los seres humanos la
cual se constituye en un valor fundamental de la cosmovisién de 1a época.
La razén es la que libera al ser humano de las imposiciones religiosas,
politicas o de otro tipo, le permite tener, ademads, acceso a las explicaciones
cientificas de la realidad y fendmenos naturales, asf como, aplicada en la
vida cotidiana favoreceria el progreso de la sociedad donde seria viable la
abundancia, la felicidad y la libertad para todos (Sarmiento, M: 2008:15).
Razon por lo cual 1a autonomia esta supeditada a la razén, v esta a su vez,
segin Kant, a un deber ser, que es necesario que el ser humano cumpla,
atin cuando es libre en imponerse sus propias leyes.

El ideal de valores universales se rompe en la postmodernidad, existen
multiples ideales que varfa con las personas, sus creencias, las religiones
y los contextos, que ocasionan multiples posibilidades de eleccion lo que
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se favorece con la mayor disponibilidad a la informacién cientifica que es
exigida cada vez mas por el comiin de las personas. Para Lipovetzky el ser
humano en la actualidad sufre un proceso de personalizacién con el cual
los individuos exigen que las instituciones se adapten a sus motivaciones
personales de acuerdo a sus intereses, sean ademds reconocidos como
interlocutores validos, se respeten sus derechos y su dignidad, por tanto,
los ideales personales estan por encima de los ideales de la sociedad.

Se ha dicho por parte de Griffin, profesor de la catedra de filosofia politica
de la Universidad de Oxford, que la autonomia, hoy, es una cuestion mas
compleja y reuine las distintas concepciones filosoficas. De la tradicion
kantiana, la autonomia tiene que ver con la capacidad de una concepcion de
la vida que vale la pena; contar con la capacidad fisica, mental, un nivel de
educacion y provisiones minimas; ser capaz de autodeterminarse (muchas
decisiones son influenciadas por presiones externas y; a la vez, por presiones
internas como las caracteristicas genéticas, la religién, conformismo,
ciertas formas de madurez, etc); tener la capacidad de distinguir entre
buenas y malas razones, poder identificar los intereses de las personas y
las caracteristicas de una vida humana para hacer cosas buenas; ser capaz
de prever los logros que tenemos de nuestra vida como resultado del
desarrollo de nuestras decisiones y el peso de todas las razones y tener la
capacidad de tomar decisiones acerca del tipo de vida que se quiere seguir
v, ademads, la capacidad de lenguaie.

De igual modo, Gritfin hace la diferenciacién con la libertad, pues asi como
lo dijo en su momento J. S Mill, las capacidades no son suficientes si otros
nos obstaculizan a través de adoctrinamientos o manipulacién, o estamos
obligados al empobrecimiento de las opciones debido a las limitaciones
fuertes como restricciones a mi actuar y restricciones materiales. La libertad,
pues, tiene que ver con otros aspectos, segun éste fildsofo, como: tener
la libertad de seguir el camino equivalente a una buena vida, es decir, la
libertad no solo garantiza comprender que es una vida que vale la pena
sino que, invita a la busqueda de esa vida. Finalmente, para este autor,
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el derecho a la libertad solo puede ser infringido por otro agente. Por
consiguiente, si nuestras acciones son inhibidas por aspectos naturales

que no tienen control de otro agente, no se puede decir que se infringe la
libertad (Griffin, 2008).

La complejidad de estos asuntos que son identificados por la bioética nos
invitan a abordarlos a través de un didlogo interdisciplinario y plural, de
esta manera, se entiende el llamado del Comité de Bioética de la UNESCQ
a revisar la practica del Cl en los distintos paises, con el animo de dar una
mayor comprension de las implicaciones y la practica del CI en contextos y
culturas especificas. En este sentido, para Victoria Camps, en las sociedades
desarrolladas y de tradiciones liberales, se ha consolidado el sentido mas
liberal de a libertad y se ha dejado de lado el sentido mds profundo de la
autonomia, como el de la capacidad de autogobierno moral o racional. Por
tanto, para ésta filosofa es necesario no darle un sentido a la autonomia
estrictamente individualista o libertariano a la manera de Engelhardt, sino
mas bien, lo que se requiere es construir un sentido de autonomia que sea
mas compatible con el interés comuan Camps, V, 2007).

Por su parte, Sen, preocupado por los paises pobres o en vias de desarrollo,
invita a pensar en 1a expansion de las capacidades, pues, serian en principio,
lo que la sociedad deberia ser capaz de brindar, a propésito dice: si no
puedo llegar 2 culminar con mi proyecto de vida por mis condiciones
iniciales habria un problema de desarrollo. Para Sen la libertad adquiere,
entonces, diversas dimensiones: libertad de bienestar, libertad de no tener
privaciones y libertad de agencia. La libertad de agencia, tiene que ver con
las realizaciones, si yo participo con mayor razén me veré realizado, en
razon a que adquiero una capacidad de alcanzar un margen mayor a las
necesidades basicas (Sen, A., 1999).

Al reunir las distintas concepciones y tradiciones éticas anteriormente
descritas, tendriamos identificadas por lo menos tres dimensiones de la
autonomia: la capacidad, la libertad y la agencia.

J}SO
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Dimensiones de la autonomia

Capasidad

En la prictica del CI estas tres dimensiones, en mi opinién, son
fundamentales para valorar la importancia y comprension que se tiene
sobre la autonomia. En este estudio una de las tesis es que el Cl es una
cuestién del respeto de la autonomia de las personas, razén por lo cual,
identificar las esferas en las que se mueve la autonomia es crucial para la
comprension de la prictica y teoria del CI, asi como, nos revela el valor
de percibir al Cl, mas que un acto puntual, un proceso gradual.

En el breve recorrido que se hizo sobre la evolucién del concepto de
autonomia, se observa a partir de la modernidad un cambio de paradigma
donde se liberan aspectos de la vida humana que se encontraban
restringidos. Se da cabida al desarrollo de la personalidad, la autonomia se
distancia de la razén, del deber, y como lo sugiere la Teoria de la Decision
Racional se da inclusién a las pasiones, al deseo y a la realizacion personal.
Por lo cual las decisiones que se toman, a diferencia de como se pensaba,
no son del todo racionales ni responden a la l6gica del mayor beneficio
al menor costo (Axelrod, 1980).

El principio de la autonomia en bioética se construye desde este nuevo
paradigma, sin embargo, es preciso indicar que el contenido moral de la
autonomia en bioética responde mas que todo a la cultura estadounidense.
Como dice Engelhardt, es preciso pedirle permiso a los pacientes, en aras
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del respeto de la autonomia de las personas, para cualquier intervencion
médica (Engelhardt, 1995). Por tanto, es necesario comprobar que una
persona es autdnoma, para lo cual se fijan unos requisitos minimos que
debe cumplir. Superado el tema de la competencia de las personas se
parte de la premisa de que “toda persona auténoma debe actuar unica y
exclusivamente sobre la base de sus propios criterios, y que someterse a
la autoridad o dejarse gobernar por otros implica perder su autonomia’
(Beauchamp, T., Childress, J: 1999:116). Como lo afirman estos autores,
es necesario distinguir entre el ser auténomo y ser respetado como sujeto
auténomo, éste ultimo hace alusién a asumir el derecho de las personas
a tener opiniones propias, a elegir y realizar acciones basadas en sus
creencias y valores personales. Por consiguiente, el respeto exige de parte
del médico no solo no intervenir en los asuntos de otras personas, sino
que a la vez, exige brindar las condiciones necesarias para poder cumplir
con la eleccién autdnoma.

Como se dijo, la obligacion de respetar al otro se funda en las ideas de Kant
y Stuart Mill, de la dignidad de las personas, de la capacidad que tienen de
determinar su propio destino y de la individualidad como definitivo en la
vida de las personas. De ahi, que se de lugar a los derechos y obligaciones de
libertad, confidencialidad, intimidad, consentimiento, etc. Para Beauchamp y
Childress la autonomia es uno de los cuatro principios considerados prima
facie, no absolutos, y por lo cual puede ser supeditado por los otros, como
pudiera ser una condicién de justicia, como la salud publica. Por tanto, 1a
proteccion del principio de autonomia debe sopesarse con las consecuencias
de hacerlo respetar. Finalmente en relacion con el PCL, la autonomia obliga
a los médicos a informar de manera comprensible y que las decisiones que
se tomen por parte de los pacientes sean voluntarias y adecuadas.

3.1.2.2 Un enfoque de derechos aceptable para la comprension del Cl

No es menos complejo revisar el tema de la autonomia y del CI a partir
de un enfoque de derechos. Se hace necesario, entonces, comprender el
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tema de los derechos humanos, dentro de ellos el derecho a la salud y en
especial el derecho a consentir informadamente.

La aceptacién del enfoque de derechos humanos en la salud, plantea como
requisito indagar por la especificidad moral y juridica de los derechos a
los que da lugar el CI. En principio, debemos anotar, que dentro de esta
perspectiva, el paciente adquiere la categoria de sujeto moral titular de
derechos humanos. Una titularidad que nos obliga a pensar en el marco
de exigibilidad juridica del C1 en Colombia y Chile y la definicién del bien
juridico que se pretende defender en torno al Cl en ambos paises. Estos
dos ultimos asuntos los intentaremos ilustrar, mds adelante, a través de la
revisién y andlisis de las Sentencias y Declaraciones que se consideraron
importantes en relacién con el Cl. Por ahora, nos detendremos en responder
a qué da lugar la titularidad de derechos en torno al CI.

Partimos de la tesis planteada por De Currea Lugo, en la cual, el derecho
a la salud no deber ser visto simplemente como un derecho positivo en el
que el Estado da proteccion de la salud a través de prestacion y oferta de
servicios en salud. Por el contrario, asumimos que asi como tiene que ver
con la obligacién del Estado de proteger, tiene que ver con otras obligaciones
como las de respetar y hacer cumplir (De Currea Lugo, V: 2005:48). A
proposito, la Declaracion de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales
de 1966, de las Naciones Unidas, en el articulo 12 del pacto, convoca a
los Estados a reconocer el derecho de toda persona al disfrute del mas alto
nivel posible de salud fisica y mental. Reconoce, también, que el derecho
a la salud, es un derecho que comprende tres niveles, el texto dice asi:

‘Al igual que todos los derechos humanos, el derecho a la salud impone tres
tipos o niveles de obligaciones a los Estados Partes: la obligacion de respetar,
proteger y cumplir. A su vez la obligacion de cumplir comprende la obligacion
de facilitar, proporcionar y promover. La obligacion de respetar exige que
los estados se abstengan de injerirse directa o indirectamente en el disfrute
del derecho a la salud. La obligacion de proteger requiere que los Estados
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adopten medidas para impedir que terceros interfieran en la aplicacion de
las garantias previstas en el articulo 12 del pacto. Por Gltimo, la obligacién
de cumplir requiere que los Estados adopten medidas apropiadas de cardcter
legislativo, administrativo, presupuestario, judicial o de otra indole para dar
plena efectividad al derecho a la salud” Observacion General 14, Comité de
Derechos Economicos, Sociales y Culturales. No. 33}

Fn este sentido, la alusion del pacto a la concepci6n del pleno ejercicio de
este derecho con respeto a lo que le debemos a los sujetos auténomos, en
relacion con la obligacion de realizar Cls, nos permite ampliar la gama de
derechos que se encuentran contenidos dentro del Cl, como son: el derecho
a recibir informacién suficiente y veraz, del derecho a participar en la toma
de decisiones clinicas; el derecho a la intimidad y la confidencialidad; el
derecho a negarse a una alternativa terapéutica y el derecho a las voluntades
anticipadas (Ver una ampliacion de la importancia de hacer cumplir los
derechos del paciente en el punto 42 Pautas para la realizacién de un
PCD.

Fn definitiva, el titular de derechos en relacién con el CI, puede exigir tanto
derechos positivos de intervencion del Estado, como derechos negativos,
de no intervencion del Estado, con el uso de la fuerza o poder, en razén a
la libertad de los individuos. La Corte Constitucional colombiana, ratifica,
tanto, esta doble via (positiva y negativa) de los derechos, como, un derecho
humano, al hacer constar en la sentencia C-342 de 1993, que:

“Los derechos fundamentales no incluyen s6lo derechos subjetivos y garantias
constitucionales a través de los cuales el individuo se defiende frente a las
actuaciones de las autoridades publicas, también incluye deberes positivos
que se vinculan a todas las ramas del poder publico ... La razén juridica
que explica este compromiso positivo del Estado se encuentra en el mandato
constitucional segun el cual, el Estado colombiano se funda en el valor de
la dignidad humana, lo cual determina, no sélo un deber negativo de no
intromision sino también un deber positivo de proteccién y mantenimiento
de condicicnes de vida digna...”
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En directa relacion con la proteccion de la salud, esta la necesidad de respetar
el principio de Cl de la persona, como lo asume el pacto, los Estados deben
abstenerse de obstaculizar el ejercicio pleno del derecho al ClI,

‘Al Estado le esta vedado, entonces, salvo se trate de situaciones de urgencia o
de absoluta incapacidad para consentir, disponer sobre la salud de la persona
si ésta no consiente en ellc’

Esta prohibicién genérica subsiste bajo situacion de privacion de la libertad.
Condiciones que podemos apreciar en las sentencias colombianas: T-401
de 1994, T- 477 de 1993, T-474 de 1996, T1390 de 2000, T165 de 2000,
en las que se afirma:

“... ciertas practicas que limitan la intimidad corporal, la libertad personal
y el derecho al silencio podrian estar permitidas, a condicién de que
no comporten tratos vejatorios o denigrantes; es el caso de las pruebas
dactiloscopicas y antropométricas, como también los registros o cacheos
de la ropa que portan los individuos. No asi las intervenciones, registros,
injerencias, comprobaciones o extracciones sobre sus cuerpos, salvo por
razones fundadas, siempre que medie el CI del afectado y el registro se
practique de modo que el pudor y el decoro personal no resulten ofendidos,
ni la integridad fisica y juridica vulnerada, condicionamientos éstos gue
demandan un mandato legal, la supervision judicial, la intervencién
personal experta y el uso de instrumental y condiciones sanitarias adecuadas,
porque los tratos crueles, inhumanos y degradantes estan proscritos y su
prohibicién es absoluta ...”

Por su parte Chile, promueve el Protocolo Facultativo de la Convencion
contra la tortura y otros tratos degradantes o inhumanos adoptado en Nueva
York, por la por la Asamblea General de las Naciones Unidas. DTO 778
Promulga el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos adoptado
por la Asamblea General de la Organizacién de las Naciones Unidas por
resoluciéon N° 2.200, el 16 de Diciembre de 1966 y suscrito por Chile en
esa misma fecha. En dicho documento se dice expresamente que:
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“nadie serd sometido sin su libre consentimiento a experimentos médicos o
cientificos. ...... Toda persona privada de libertad sera tratada humanamente
y con el respeto debido a la dignidad inherente al ser humano”

Finalmente, otro asunto que me parece importante abordar en torno al
enfoque de derechos en relacién con el consentimiento, es que no podemos
perder de vista que los derechos humanos, hoy, son concebidos desde
una vision integral. Esto quiere decir que todos los derechos tienen una
identidad propia, como consta en las declaraciones de Teheran y Viena,
de 1966. En estos pactos los derechos civiles y politicos y los derechos
sociales, econdmicos y culturales, son interdependientes, universales e
indivisibles, estrechamente relacionados con la nocién de dignidad (De
Currea Lugo: 2005:19).

Ademas, es preciso sefalar, como lo afirma De Currea Lugo, que el tema
del contenido moral y juridico de los derechos humanos es una tarea que
atin no ha concluido, entre otras razones, por la evolucion de las sociedades,
la aparicion de nuevos saberes, tecnologias y practicas culturales. Se
consideran, entonces, abiertos el proyecto y la agenda que tienen las
sociedades democraticas en relacion con los derechos humanos, por tanto,
la construccién y configuracién de derechos humanos no ha concluido atin
y dificilmente concluira algun dia.

Hasta aqui, con la anterior revision ética y juridica, es posible comprender
la afirmacion de Simon, P, sobre que la autonomia mds que un principio
0 una regla que orienta una accién, es un atributo humano. Valoramos,
asi, desde los puntos de vista ético y legal la autonomia como un
componente esencial de la dignidad humana. Siendo, este, un aspecto por
el que creemos conveniente percibir la relacion entre bioética y derechos,
en torno a la practica y teoria del CI, como una relacion complementaria
que no intenta obviar las diferencias y las tensiones que se presenten
entre estos campos.

i
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3.1.2.3 Vinculos, tensiones y diferencias entre la bioética y los derechos

Antes de poder desarrollar la tesis de una relacion complementaria entre
la bioética y el derecho es importante respondernos la siguiente pregunta,
a partir de las normas ético juridicas de la investigacion biomeédica y
la practica clinica: ;cudl es el contenido moral y juridico de las normas
referidas al Cl, para Colombia y Chile en particular, y para las normas
internacionales, en general?

En lo que tiene que ver con el contenido juridico, la constitucion politica
colombiana a partir del ano 1991, incluye algunos asuntos que pueden
tener relacion con el CI dentro del capitulo de los derechos, las garantias y
los deberes, en especial, en el punto de los derechos fundamentales, asi:

ARTICULO 16. Todas las personas tienen derecho al libre desarrollo de su
personalidad sin mas limitaciones que las que imponen los derechos de los
demas y el orden juridico.

ARTICULO 20. Se garantiza a toda persona la libertad de expresar y difundir
su pensamiento y opiniones, la de informar y recibir informacion veraz e
imparcial, y la de fundar medios masivos de comunicacion.

Entre tanto, la constitucion politica chilena no hace alusion explicita al derecho
de recibir informacién. En lo concerniente al concepto de la autonomia su
uso solo aplica para las organizaciones e instituciones. Sin embargo, es
abierta en promover los derechos humanos y demas declaraciones que han
sido ratificadas por Chile (Ver también el punto 3.1.1.3.8)

En materia de ética médica colombiana, la ley 23 en su articulo 15 dice:

“El médico no expondrd a su paciente a riesgos injustificados. Pedira su
consentimiento para aplicar los tratamientos médicos y quirtrgicos que
considere indispensables y que puedan afectarlo fisica o siquicamente, salvo
en los casos en que ello no fuere posible, le explicard al paciente o a sus
responsables de tales consecuencias anticipadamente’”
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Existen otras normativas en Colombia que hacen alusion al CI como son:
la Resolucion del Ministerio de la Proteccion Social No.13437 de 1991 por
la cual se establecen los Comités de ética y el Decdlogo de los derechos del
paciente; la Resolucion 8430 de 1993 que establece los criterios éticos y
legales para la investigacion en salud; la Resolucion 1995 de 1999 que se
refiere al contenido y los pardmetros de las Historias clinicas; el Decreto
1757 de 1991, etc.

La Resolucion No. 13437 por su parte, ratifica el derecho a la Salud y adopta
los derechos del paciente. En su contenido hace alusion a la necesidad de
humanizar la practica médica y propender por la buena calidad en los servicios
de salud. Para dar garantia de ello el articulo 1 deterrnina la necesidad
de promover y velar por la proteccion de los siguientes derechos: “elegir
libremente al profesional y las instituciones que le prestan la atencion en
salud; disfrutar de una comunicacién plena y clara con el médico, apropiadas
a sus condiciones sicologicas y culturales, que le permitan obtener toda la
informacion necesaria respecto a la enfermedad que padece, asi como a los
procedimientos y tratarnientos que se le vayan a practicar y el pronéstico y
riegos que dicho tratamiento conlleve; que €], sus familiares o representantes,
en caso de inconsciencia o minoria de edad consientan o rechacen estos
procedimientos, dejando expresa constancia ojala escrita de su decision,
recibir un trato digno respetando sus creencias y costurnbres; que todos los
informes de la historia clinica sean tratados de manera confidencial y secreta
y que, solo con su autorizacion, puedan ser conocidos; la mejor asistencia
médica disponible, pero respetando los deseos del paciente; revisar y recibir
explicaciones acerca de los costos por los servicios obtenidos, que se le respete
la voluntad de participar o no en investigaciones realizadas; que se le respete
la voluntad de aceptacion a rehusar la donacion de sus érganos; a morir con
dignidad y a que se le respete su voluntad de permitir que el proceso de lz
muerte siga su curso natural en la fase terminal de su enfermedad”

A su vez, el codigo de ética del colegio médico de Chile, actualizado en el
afo 2006, en el titulo I11 sobre 1a relacion del médico con los pacientes, es
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aun mds amplio que la ley 23 colombiana con respecto a la informacién y
el consentimiento y le dedica el punto 2 a estos aspectos. En dicho codigo
el articulo 25 es especifico en decir que toda atencion médica debera contar
con el consentimiento:

“En caso de procedimientos diagnosticos y terapéuticos que entrafien un
riesgo significativo para el paciente, el médico le proporcionara informacion
adicional de los beneficios y riesgos del mismo, con el fin de obtener su
consentimiento especifico para practicarlos”

En 1986, Chile creé el Reglamento Orgdnico de los Servicios de Salud
a través del Decreto Supremo No. 42, que en su articulo 105 expresa la
necesidad de los médicos de informar a los pacientes y sus familiares sobre
el diagnostico, prondstico y medidas terapéuticas. Ademas contempla la
posibilidad de la negativa del paciente, sobre la cual, segin el texto, debera
dejarse constancia escrita en el documento oficial del servicio. Esto se
modificé en el 2004, a través del Decreto No. 140, en el cual el articulo 34,
ademads de expresar la obligacion de realizar CI, garantiza a los pacientes
el respeto a sus creencias y practicas religiosas.

En el 2006, Arenas, ]. y Trucco, afirmaron que después de haber realizado
una revision de la legislacion chilena, en ese momento (afnos 90), ya existian
normas que permitian a las personas ejercer su autonomia frente a las
decisiones médicas. Al respecto sefialaron la Constitucion Politica de Chile,
en su capitulo 111, articulo 19 No. 9: el derecho a la proteccion de la salud
y el articulo 19 No. 24 el derecho a la proteccion de la propiedad en sus
diversas especies sobre toda clase de bienes corporales o incorporales, y el
libro cuarto del Codigo Civil chileno, que en el articulo 1445 en el cual se
estipula que en los actos o declaracion de voluntad debera constar, entre
otras condiciones, que el paciente debe ser legalmente capaz y consentir
en dicho acto o declaracion.
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En el ano de 2001 se inicié en Chile la discusién del texto del Proyecto de
Ley sobre derechos y deberes de las personas en salud. En esta discusion
participaron ademads de abogados y jueces, profesionales de otras disciplinas
como los médicos, académicos y distintas agrupaciones y asociaciones,
las cuales vieron una oportunidad para debatir temas que en ese entonces
eran reservados solo para expertos del derecho. La iniciativa que sigue
vigente en el 2009, tiene como proposito traducir los preceptos de normas
internacionales en torno a los derechos del paciente en normas juridicas
concretas adaptadas al contexto y situaciones particulares de Chile. Uno de
los principios inspiradores de la Ley es el derecho que tienen las personas
a decidir informadamente como una manera de ejercer la autonomia de
las personas con respecto a su salud.

En cuanto al contenido moral y juridico del Cl en las normas internacionales,
es preciso hacer referencia al texto del Codigo de Nuremberg (1948), que
fija unos pardmetros que siguen vigentes y que definen unos minimos
los cuales determinan la validez y legitimidad de los consentimientos por
parte de los sujetos de investigacion. A partir de éste codigo se obliga a los
investigadores a obtener consentimientos voluntarios de los sujetos que
participen en las investigaciones, para lo cual las personas involucradas
deben: tener la capacidad legal; ejercer su libertad; tener suficiente
conocimiento y poder comprender adecuadamente los elementos basicos
de la investigacion.

En 1964, el texto de Nuremberg, fue actualizado por parte de la Asociacion
Médica Mundial y las ultimas modificaciones y actualizaciones que la
Asociacién hizo a la Declaracion, se llevaron a cabo en el mes de octubre
de 2008 en Seul Corea. La Asociacion en esta Declaracion reconoce que
su objetivo principal son los médicos que participan en investigaciones,
pero, invitan a otros profesionales a que tengan en cuenta estos principios
a la hora de realizar investigaciones en seres humanos. Reconoce, ademas,
que algunas poblaciones no pueden otorgar o rechazar el consentimiento
por si mismos por lo cual son consideradas particularmente vulnerables



Capitulo 3. Resultados

y necesitan proteccion especial. Aun cuando se haya otorgado el
consentimiento la responsabilidad de la proteccion de las personas que
toman parte de la investigacion siempre es del investigador. Las personas
pueden en cualquier momento retirarse de la investigacién sin represalia
alguna. Se pretiere que el consentimiento que es libre y voluntario se
pida por escrito, pero si no es posible, es necesario documentar y dejar el
testimonio de la manera como se llevo a cabo el proceso de informacién.
En caso de que sea imposible o impracticable obtener el consentimiento
para dicha investigacion, ésta no puede empezar hasta que sea autorizada
por un comité de ética.

El médico que pida el consentimiento no puede tener ninguna relacion de
dependencia con las personas que participan en la investigaciéon. En caso de
incapacidad de estos sujetos, el médico debera pedir un consentimiento del
representante legal y si el sujeto puede dar su asentimiento es importante
pedirlo. Las investigaciones en personas que no son capaces de otorgar
su consentimiento, solo se aceptan en aquellos casos en los que su
condicion fisica y mental es una caracteristica necesaria para llevar a cabo
la investigacion, se exige también que estas caracteristicas estén concebidas
y explicadas con detalle en el protocolo de investigacion. Finalmente
cuando las intervenciones probadas no han sido eficaces en la atencion de
algunos enfermos, con sus consentimientos o del representante legal, es
posible realizar la investigacion, sélo, si a juicio del investigador, da alguna
esperanza de salvar la vida, restituir la salud o aliviar el sufrimiento.

Ademas de las normas de Helsinki, que son en realidad unos principios
o criterios éticos para llevar a cabo investigaciones en seres humanos, es
posible sin pretender ser exhaustivos, identificar otras, como las Pautas
Eticas Internacionales para la Investigacién Biomédica en Seres Humanos,
para lo cual se hace una revisién ética de estudios epidemioldgicos y
el control de ensayos clinicos, realizada por la CIOMS Consejo de las
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas y OMS). Otra
norma internacional es la de las Buenas Pricticas Clinicas, documento
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que tuvo en cuenta las normas en esta materia, de la Unién Europea,
Australia, Japon, Estados Unidos y la Organizacién Mundial de la Salud.
La Organizacién Panamericana de la Salud, con el propésito de buscar
una armonizacién en la reglamentacion de la investigacion farmacéutica,
discute las Guias de Buenas Practicas Clinicas para las Ameéricas.

El documento de las Buenas Practicas Clinicas, no sélo pretende orientar
a las agencias reguladoras y de seguimiento de los estudios clinicos, sino
que ademsds, quieren fijar unos estandares de calidad ética, para quienes
realizan las evaluaciones de las investigaciones como: investigadores,
comités de ética, universidades y empresas de la industria farmacéutica.
Este documento fija como uno de los principios basicos la exigencia de
consentimientos informados y lo define como un proceso por el cual las
personas confirman su participacién en un ensayo clinico, luego de haber
sido informado de todos lo aspectos de la investigacion que son relevantes
para que el sujeto pueda tomar una decision. Se exige que el proceso esté
documentado a través de un formulario de consentimiento firmado y
fechado y que se pueda dar cuenta de los materiales y métodos con los que
se llevaron a cabo los consentimientos. Estos consentimientos son una
garantia de la proteccién de los derechos, de la seguridad y bienestar de Jos
sujetos participantes en los ensayos. Define a las poblaciones vulnerables
como aquellas que, por, sus condiciones particulares, son incapaces de
dar su consentimiento. Le asigna un caracter especial a las personas que
realizan los consentimientos como el de ser personas imparciales. En
realidad es un texto mas practico que de principios, pues, se dedica a dar
unas guias y protocolos a tener en cuenta en la realizacion de los ensayos
clinicos por parte de la industria farmacéutica y otros investigadores en
el campo.

Por su parte, la Declaracién Universal de Bioética y Derechos Humanos,
ratifica que se debera respetar la autonomia de las personas en lo que se
refiere a la facultad de las personas de tomar sus propias decisiones, ademas,
es bastante amplia en las obligaciones y deberes en relacion con el CL
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Los articulos 6 y 7 se refieren a la necesidad de realizar consentimientos
tanto en el campo de la investigacion, como en la practica clinica y plantea
los requisitos del C para personas que no pueden dar su consentimiento
por la falta de capacidad y recomienda tomar las medidas necesarias para
proteger sus derechos e intereses. En estos articulos se toman en cuenta
muchos de los principios sobre el Cl de las normas internacionales,
anteriormente revisadas.

Manifiesta también en el articulo 9 cuidar la privacidad y confidencialidad
de las personas teniendo en cuenta la utilidad y usos que pueda darse
a la informacion recibida por parte de las pacientes o las personas que
participen en alguna investigacién.

Hasta aqui, se pretendié centrar la revisién juridica en torno al contenido
de las normas de Chile y Colombia, en particular, y de las normas inter-
nacionales en general, sobre el Cl. Esto con la idea de iniciar en adelante
una discusion y analisis del contenido de algunas sentencias de la Corte o
Tribunal Constitucional de Colombia y Chile, con la ayuda de los parametros
ético-legales que se han fijado a través de los distintos documentos y los
aportes de la bhioética anteriormente citados. Las sentencias escogidas se
prevén sean significativas en la comprension y aplicabilidad del CI.

Una de las Sentencias que mds revuelo ha suscitado en Chile en los ultimos
anos, es la relacionada con la inconstitucionalidad del decreto supremo
No. 48 del Ministerio de Salud. Segtin 36 diputados, esta norma nacional
sobre la fertilidad que garantizaba la entrega gratuita de la pildora del
dia después, si bien respeta la autonomia de las mujeres, segun algunos
juristas y religiosos, colisiona con el derecho a la vida del no nacido. No
ha habido hasta ahora algiin cambio con respecto a este planteamiento y
la sentencia sigue vigente. Sin embargo, persisten por parte de multiples
sectores y grupos de género y defensores de los derechos humanos los
serios cuestionamientos a la prohibicion de la entrega gratuita de la
pastilla, entre los cuales se destaca, la alusion de un retroceso de Chile
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con respecto a los derechos reproductivos de la mujer. Un informe sobre
el estado de los derechos Humanos en Chile se pronunci6 al respecto en
el siguiente sentido:

“En abril de 2008, el Tribunal Constitucional se pronuncié en contra
de la disposicion legal que permite la distribucién gratuita de métodos
anticonceptivos de emergencia, como la pastilla del dia siguiente. La
Organizacion Mundial de Ia Salud reconoce que las pastillas anticonceptivas
de emergencia pueden prevenir el embarazo y no las considera abortivas.
No obstante, el Tribunal de Chile determiné que estos métodos vulneran la
proteccion constitucional del derecho a la vida del no nacido. De este modo,
ignoro en cambio los derechos de las mujeres con vida—especialmente las
pertenecientes a sectores pobres y las adolescentes— a la salud, la informacion,
la autonomia, a no ser discriminadas, a la libertad de conciencia y 1a libertad
de gozar de los beneficios que reportan los avances cientificos”.

Este mandato judicial es un claro ejemplo, en el que no solo colisionan
unos derechos humanos, sino, en el que dicho conflicto, genera tensiones
entre los ambitos legal y ético. Al punto que luego de un analisis de la
situacion, podria incluso pensarse, que es este un buen prototipo, de una
norma juridica a la que se le imputan delicados problemas éticos, en tanto,
no coincide el contenido moral de la norma con el juridico, en o que se
reliere a los derechos de las personas awénomas en las sociedades actuales,
al parecer por cuestiones ideolégicas de origen religioso.

Otra reciente sentencia chilena que ilustra bastante bien la manera como
interfieren pensamientos e ideologias, esta vez, homo [6ébicos de origen
discriminatorio y violatorios del respeto de la autonomia de las personas,
en condiciones donde se sienten vulnerados los derechos a la salud, es
aquella en la que 1a Corte Suprema de Chile niega el recurso de proteccion a
una persona con transexualismo. Libera, ademas de responsabilidades a los
hospitales publicos regionales que nieguen la realizacién de cirugias con fines
de corregir problemas de identidad de género a través de genitoplastias, sin
embargo, reconoce como problema de salud publica al transexualismo.
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Como antecedente importante a la negativa del recurso de proteccion
de esta sentencia, existe una accién legal del demandante en la Corte
de Apelaciones de la ciudad de Valparaiso, la cual obligaba al hospital
Carlos Van Buren a realizar dicha intervencion pues, segun lo planteado
por la Corte de Apelaciones, era necesaria para que la persona mejorara
su calidad de vida y normalizara su condicién sexual de acuerdo con
su identidad de género por lo cual se encontraba también realizando los
tramites legales pertinentes para el cambio de nombre y sexo legal. En
esta sentencia habia un entendimiento de la condicion médica e incluso
calificé de excluyente el trato que se dio al demandante por parte del
hospital. Sin embargo, el abogado del hospital de Valparaiso, apel¢ esta
sentencia, por lo cual fue asumida por la Corte Suprema de Justicia en
Santiago.

El punto dos de la sentencia que profesa la Corte Suprema se refiere al
caso de la siguiente manera:

“Que en la especie el recurrente don ---------5 de oficio peluquero, quien dice
sufrir de una condicion de salud llamada disforia de género o transexualismo,
ha solicitado amparo constitucional por la presente via. Explica que las
personas que padecen dicha anomalia sienten pertenecer al género opuesto
de su sexo biologico, debido a una variacion a nivel neurolégico. El recurso
se ha dirigido en contra del Hospital ------------- -que se encuentra bajo
dependencia del Servicio de Salud --------- y del Ministerio de Salud, en razon
de no autorizar la realizacion de una intervencién quirtrgica de reconstruccion
genital a fin de que su cuerpo concuerde con su psiquis femenina. Anade el
reclamante que la negativa de los recurridos de proporcionarle esta cirugia de
genitoplastia lo expone a permanecer en un estado de vulnerabilidad fisica y
siquica extrema por las fuertes repercusiones sociales gue significa ser una
persona transexual ante la sociedad”

Segun el analisis de los ministros este recurso de proteccion no puede
prosperar, pues, el acto quirtirgico no esta contemplado en la cartera de
los servicios de salud ptblicos ni en el Régimen General de Garantias de

+

i



Constanza Ovalle Gomez

la Salud, y es también por esta razén que no es posible responsabilizar al
hospital de la negativa de la intervencién. Por tanto, es necesario acudir
directamente al Ministerio de la Salud que es la institucion encargada
de asumir directamente la prestacién de los servicios requeridos por el
demandante. Por tanto, toda persona que requiera una cirugia de esta
indole, se encuentre donde se encuentre, con o sin los recursos necesarios,
debera trasladarse 2 Santiago para solicitar ante el Ministerio de Salud
dicho procedimiento.

Al mismo tiempo la Sentencia se pronuncia sobre la necesidad de aplicar
unas politicas puablicas que deben ser definidas por el Ministerio indicado,
pues considera que el transexualismo es un problema de salud publica.
Para tal fin, se notifica en el punto quinto de la Sentencia la necesidad de
proyectar “la fijacién de las normas de acceso a las prestaciones que como
en el caso de autos se pretenden, habida cuenta de que en su otorgamiento
han de tenerse en consideracién variados parametros, entre otros, como
resulta evidente, el relativo a los costos que involucren y los fondos de que
se disponga para ello” Este punito, atin cuando es positivo en tanto reconoce
el transexualismo como un problema de salud puiblica, y que es necesario
fijar unas politicas en estas cuestiones, claramente eleva la peticién de una
intervencién quinirgica inmediata, 2 un problema de planeacién y disefio de
una politica futura. Asunto que deja en el limbo al demandante por no poder
contar con una politica que respalde la ejecucion inmediata de la cirugia que
reclama. Con el agravante que esta condicion ha sido reconocida por varios
anos y hasta la fecha en Chile no ha contado con regulacion alguna.

Pero en realidad lo que mds llama la atencion es que esta sentencia no
tuvo en cuenta los derechos humanos y las normas internacionales que
han sido ratificados por este pais en relacion con las libertades de los
grupos gays, lesbianas, bisexuales y transexuales, en cuanto al respeto de
su autonomia, la no discriminacion en la prestacion de los servicios de
salud, entre otros reconocimientos. Cuestion que puede apreciarse en el
punto octavo de la sentencia como sigue:
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"Que se debe agregar a todo lo dicho, habiéndose ya arribado a la inexistencia
de un acto arbitrario o ilegal, que tampoco ha sido acreditado en este caso
particular que la actuacion recurrida constituya una afectacion al derecho a la
integridad fisica y siquica, toda vez que no se desprende de los antecedentes
allegados a los autos que la cirugia pretendida por el recurrente sea la tinica
forma de preservar los referidos derechos invocados’

Con este fallo necesariamente surge la pregunta: ;como lograr la definicion
del sexo de una persona que requiere de la correccion de sus genitales
sino es a través de una intervencion quirtrgica? Igualmente, debemos
preguntarnos ;cOmo asegurar que no existe una afectacion al derecho a la
integridad fisica y siquica cuando no es posible acceder a la prestacion de
un servicio que le permitiria recobrar su identidad sexual?

En este sentido Rolando Jiménez del Movimiento de Integracién y
Liberacion Homosexual afirmé que con la Sentencia se “demostro
efectivamente que en casos referentes a lesbianas, gays, bisexuales y
transexuales la Corte no ha garantizado la igualdad legal, sino que acttia
con homofobia o transfobia” ademas, asevero que, en “los tres casos sobre
derechos humanos de las minorias sexuales que han llegado a la mdxima
instancia del Poder Judicial, han fallado a favor de las victimarios y no
de las victimas™.

En las sentencias revisadas, es de anotar, que el tema del consentimiento
y la informacion recibida, es ampliamente reclamado en Chile, cuando se

15 En este sentido el lider afirmé “Asf ocurrid el 31 de mayo del 2004 con la jueza Karen Atala, a
quien la Corte Suprema la despojo de sus tres hijas en razon de su orientacién sexual, y con la
profesora de religion Sandra Pavez, impedida desde el 17 de abril del 2008 de hacer clases en
Chile solo por ser lesbiana.
¥n torno al caso de Espinoza Araya, quien habia solicitado a Garrido vender ropa usada en la
calle, el Movilh precisé que ‘dos de los jueces de la Suprema, Adalis Oyarziin y Pedro Pierry,
fueron los mismos que negaron a Pavez el derecho al trabajo, por lo que la tendencia homofobica
y transfobica del Poder Judicial y de sus funcionarios estd mas que clara” Noticia publicada en

la Web en la direccion http:#we 365 blogspot.com/2009/01/corte suprema-dechilerechaza-recurso.
html, revisada el dfa 1 de junio de 2009
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encuentra vulnerado este derecho en los casos en que se han celebrado
contratos en los ambitos laboral, familiar, en materia civil, comercial y
tributaria, los cuales son resarcidos a través del pago de una suma de
dinero.

Un hallazgo significativo de la investigacion es que en el campo de la
salud no son tan masivas las reclamaciones, sin embargo, se revisaron
algunas sentencias, y se escogi6 la siguiente, por la discusion que puede
generar en relacion con lo expresado por algunos pacientes que fueron
entrevistados en Chile y Colombia. Es decir, se cree importante hacer
referencia al hecho de que los pacienties consideran que el consentimiento
es un papel que protege a los médicos en caso de demandas por problemas
en la atencién meédica.

En la Sentencia Rol. 3434 de 1994, se fallo a favor de la paciente y
se le reconocio el pago de cien millones de pesos por concepto de los
dafios ocasionados luego de una cirugia estética mamaria y considerar a
juicio de la Corte Suprema, haberse dado de alta a la paciente de manera
prematura.

La Corte se ratifica en el pago de una cuantia por los dafios ocasionados
al comprobar que la paciente sufrid de infeccion postoperatoria debida a
la omisién de los cuidados indispensables para evitar la infeccion y no se
hizo lo necesario para su pronta solucion, como consecuencia de ello la
paciente presentd graves lesiones, cicatrices notorias, necrosis y pérdida
de los pezones en ambas mamas, por lo cual debi6 colocarse implantes de
silicona en ambos pechos, se anota:

“Las lesiones sufridas son evidentes y notorias y hacen pensar en la necesidad
de la préctica de nuevas cirugias, pero ello no es suficiente para permitir la
determinacion del quantum de la indemnizacion pedida, dado que en estas
condiciones ello seria del todo arbitrario y antojadizo, por lo que la sentencia,
en esta parte, debera ser confirmada’.
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Se confirma pagar la suma de cien millones de pesos por el deficiente
y tardio servicio prestado a la paciente. Al respecto fue posible advertir
que:

‘dado el conocimiento que la doctora xxx poseia de las posibles complicaciones
que pueden derivarse de una cirugia de esta naturaleza, no actué dentro de
los limites que la prudencia aconseja, al dar de alta tan prematuramente a la
paciente, sin efectuar ninguna accion para controlarla a fin de detectar algin
atisho de infeccién de manera de evitar las nefastas consecuencias que éstas
ocasionaron a la demandante”

Finalmente, se desvirttio eximir de responsabilidad a la médica tratante
por parte de la Corte por el hecho de que previamente se haya realizado un
consentimiento donde se planteaban los riesgos de infeccion, asi como se
desestim6 el alegato de la médica de rebajar la cuantia de los cien millones
de pesos, por concepto de los dafios ocasionados, al no haberse confirmado
la causa de la infeccion. En este sentido, una testigo en representacion de
la médica manifesté que: “este tipo de infecciones es remota en cirugias
limpias, pero es una posibilidad clasica en medicina; agrega que a ello
se debe la exigencia de que el paciente manifieste su consentimiento
informado”

A través de este fallo es posible determinar que el consentimiento
informado no exime a los profesionales de la salud de responsabilidades
éticas ni juridicas en el evento de una mala praxis. Igualmente, se aprecia
que en la justicia chilena una manera de resarcir los dafios ocasionados
por los médicos a sus pacientes cuando se ve lesionada la integridad fisica,
es con el pago de una suma de dinero.

Para el caso colombiano, se analizaron dos sentencias, esta vez, de la
Corte Constitucional, con el propdsito de ilustrar la manera como se
interpreta el consentimiento informado a la luz de la Constitucién Politica
de Colombia.
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En la Sentencia T 216/08 se tutela la proteccion del derecho a la salud. A
través de este fallo la corte hizo hincapi¢ en:

“en aquellos eventos en los que la persona tenfa derecho a que el servicio
le fuera prestado, “la entidad responsable, o en su defecto, el juez de tutela,
[debia] ordenar que se [prestara] el servicio solicitado cuando no hacerlo
[comprometiera] los derechos fundamentales del solicitante” Reconocié sin
embargo que los asuntos relacionados con la pertinencia o idoneidad de un
tratamiento médico, tales aspectos se sustentaban en consideraciones técnicas
que no le competia entrar a controvertir a los jueces. Resalto que la funcién
de las autoridades judiciales en sede de tutela se restringia a “verificar que
las entidades [cumplieran] con las garantias constitucionales minimas, de tal
forma que las personas afectadas [tuvieran] conocimiento suficiente sobre
la indicacion y la eficacia de dichos procedimientos” Manifesto, a renglon
seguido, que dentro de ese conjunto de garantias desempenaba “un papel
primordial el consentimiento informado y cualificado del [de la] paciente que
acepta que se le practique un determinado procedimiento médico”

Este es un caso en que se da la proteccion de amparo a un paciente que
previamente habia rechazado un tratamiento propuesto por haberse
demostrado tan solo que sobreviven 20 pacientes de 100, en un lapso de 5
anos. Fste paciente sufria de un cancer avanzado que lo obligaba a realizarse
una paracentesis abdominal descompresiva como tnica alternativa para
evacuar los liquidos acumulados en la cavidad abdominal. La cual se
le habia negado en una institucién hospitalaria de la regién de Puerto
Carreno con el argumento de que: ‘el Hospital local no cuenta con guia
ecografica, UCI, ni banco de sangre para el tratamiento post quirtrgico,
recomendando remision al Hospital Militar Central” El paciente adujo los
serios contratiempos que le generaban el desplazamiento, asi como, las
molestias que le ocasionaban el clima frio de Bogota. Comenté que en el
Hospital de Puerto Carrefio en alguna oportunidad, que se encontraba muy
mal, le realizaron este procedimiento teniendo que pagarlo directamente.
Por tanto, se obliga con la Sentencia Ilevar a cabo el servicio solicitado
por el demandante “paracentesis abdominal’, en la institucion a la que el
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lo ha solicitado cada vez que lo requiera, asi como los otros tratamientos
que los médicos sugieran para mejorar “su estado de salud y calidad de
vida sin costo alguno, a cargo de la seguridad social en salud a la que el
paciente tiene derecho.

En la sentencia de manera ejemplar se observa como se hacer coincidir el
contenido de ley con el contenido moral, pues se reconoce que el médico/
la médica tienen la obligacion de observar los principios de beneficencia,
utilidad, justicia y autonomia, los cuales los define de la siguiente
manera;

“Beneficencia, esto es, ha de contribuir a procurar el bienestar del/ de la paciente
y, ent este orden de cosas, ha de abstenerse de causarle dano; Utilidad, es decir,
que el avance de la ciencia supone poner en movimiento todos los medios
de investigacion y de experimentacién indispensables para el desarrollo
de la medicina no unicamente pensando en la solucion de padecimientos
presentes sino reparando en la poblacién futura; Justicia, a saber, que se debe
garantizar el acceso de la poblacion a los beneficios de la ciencia y que tal
acceso ha de darse en condiciones igualitarias y equitativas y autonomia es
decir que para la practica de cualquier procedimiento médico ha de contarse
con el consentimiento del/ de la paciente”

Es posible concebir que esta Sentencia atiende claramente a los aportes
de los principios de la bioética e incluso se refiere a ellos como principio
prima facie, asi como lo sugieren Beauchamp y Childress, y se explica que
en este caso concreto entran en contlicto los principios de beneficencia con
el de autonomia, para lo cual se sugiere dar mayor peso al principio de
autonomia. Por lo cual es necesario informar al paciente suficientemente
sobre los beneficios, riesgos, y demas implicaciones del procedimiento, asi
como las alternativas. Como en este caso el procedimiento es una tnica
alternativa con ninguna probabilidad de cura, es necesario asegurarse que
no se esta realizando este procedimiento con fines diferentes al bienestar del
paciente y finalmente no es posible realizar ningtn tipo de procedimiento
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~ sin el consentimiento previo a la intervencion. A lo largo de la Sentencia
es posible observar apartes del texto que hacen alusion, a otras sentencias
de igual contenido del amparo y a algunas normas internacionales, como
la Declaracion de Helsinki, las Buenas Practicas Clinicas y la Declaracion
Universal de la Bioética y los Derechos Humanos. Asi como se hace
referencia a la errdnea idea de creer que los pacientes con enfermedades
graves son incapaces para tomar decisiones libres y claras con respecto a
su salud.

Concluyo la Corte que:

“el consentimiento informado adquirié con la puesta en vigencia de la
Constitucion de 1991 una particular importancia y resaltéo que junto a la
idea de consentimiento informado solia tratarse el tema de la informacion
que debia suministrarse a los/las pacientes. De este modo, el derecho a la
informacion constituye en una manifestacion concreta del derecho de la
proteccion a la salud y por ende a la vida'® puesto que la informacion resulta
imprescindible para el/la paciente”

Luego del analisis, fue posible comprobar el grado de compromiso de la
sentencia con los avances sociopoliticos de las sociedades contempordneas,
en particular, o relacionado con el consentimiento informado y por ende,
con la autonomia de las personas. En realidad es una sentencia en la
que se observa un gran trabajo ético y juridico, que la convierte en un
antecedente basico a tener en cuenta en las sucesivas reclamaciones sobre
la proteccion del derecho a la salud.

La segunda sentencia de Colombia analizada es la 7474 de 1996 se refiere
a un caso en que el padre de un menor de 16 anos interpuso una accion de
tutela para solicitar una transfusion sanguinea a su hijo quien se negaba por
ser Testigo de Jehova. Esta sentencia se pronuncia a favor de la tutela del

% “fa iniervencién juridica en la actividad médica” Cuaderno numero 5 Bartolomé de las Casas”
Universidad Carlos III de Madrid.
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padre y lo expresa de la siguiente manera “Si bien el menor adulto goza de
una capacidad relativa, ésta no es suficiente para optar por una alternativa
que pone en serio peligro su vida, pues atin no puede presumirse que ella
sea el producto de su propia y auténoma reflexion, guiada unicamente por
su razon y entendimiento, motivo por el cual las decisiones que tengan
que ver con su salud, que comprometan su vida, deben ser compartidas
con sus padres o representantes quienes tienen el derecho y el deber de
participar en ellas” (Sentencia T-474 Colombia: 1996).

El caso como se reporta en el informe de la sentencia sefialado es el
siguiente:

Al joven le diagnosticaron cancer severo en una rodilla, lo que motivo a los
meédicos que lo trataban a realizar un tratamiento que incluyé quimioterapia,
con el fin de erradicar la enfermedad, el cual se inicio el 27 de julio de
1995. Dado que dicho tratamiento no arrojé los resultados esperados y que
la enfermedad continuaba extendiéndose, los médicos concluyeron que lo
mds conveniente era amputar la pierna derecha del paciente, procediendo a
solicitar la respectiva autorizacion, la cual fue otorgada tanto por el paciente,
menor de edad, como por su padre (folio 51 del expediente), intervencién que
debia complementarse prosiguiendo con el tratamiento de quimioterapia, el
cual, se les explico, hacia previsible la necesidad de efectuar transfusiones
de sangre.

No obstante Ja mencionada aulorizacion, el 27 de diciembre de 1995, {fecha
en la cual se realizoé la cirugia, el menor manifesto a los médicos por escrito,
que bajo ninguna circunstancia aceptarfa recibir sangre via endovenosa
debido a que la religion que profesa, es Testigo de Jehov4, le prohibia hacerlo,
por considerar que dicha practica constituye un pecado mortal; consigné su
advertencia en escrito firmado por €l y dos testigos.

En dicho escrito, denominado “Directriz de exoneracion médica por anticipado,
ademds de expresar que bajo ninguna circunstancia aceptara recibir
transfusiones de sangre, especifica de manera detallada los tratamientos
alternativos que como sustitutos estaria dispuesto a recibir; el documento
como se dijo fue suscrito por el paciente, por su padre y otra persona cuyo
nombre es ilegible, contra quienes el padre interpuso la accion de tutela.
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En criterio del demandante fueron los jerarcas de la iglesia de los TESTIGOS
DE JEHOVA, a la que pertenece su hijo, quienes escribieron el documento
presionando a su menor hijo a firmarlo, poniendo en grave peligro su vida.
Manifesté que no les asistia ningiin derecho para hacerlo, y subrayo que era
¢l como padre el titular de la patria potestad, el tnico que puede decidir en
un aspecto tan delicado.

En razon a los motivos que obligaron al padre a tutelar y ante la negativa
de los médicos a intervenir en razén a la directriz del joven, el juez se
manifiesta indicando que: “La institucion de salud responsable de la
atencion meédica del menor, debié cumplir con sus obligaciones dando
prelacion a la defensa y proteccion del derecho a la vida del paciente, para
lo cual, ante la negativa del joven de recibir un tratamiento que se le
recomendo como urgente y necesario dada la gravedad de su estado, debi6
consultar y contar con la opinién de por lo menos uno de sus padres, y
dado el conflicto de posiciones entre uno y otro acoger y aplicar aquella
que le garantizara al menor el acceso inmediato a todos los tratamientos
y recursos cientificos disponibles para salvar su vida, con mayor razén
cuando el organismo especializado al que consulto, se habia pronunciado
sefialando que se acogiera la decision del padre” (Sentencia T474 Colombia;
1996).

Es posible observar que el juez tuvo en cuenta dos criterios como
imporiantes para determinar qué hacer, uno, la competencia o capacidad del
paciente para tomar las decisiones que pudieran afectar su vida, y dos, las
presiones o coerciones que alteren la libertad y voluntariedad en la decision
del paciente. Estos criterios que fundamentan la autonomia de las personas
se tornan definitivos a la hora de determinar cual podria ser una conducta
acertada legalmente. Sin embargo, el modelo participativo en la relacion
médico paciente haria pensar en si el joven tiene la libertad de agencia, es
decir, tiene el derecho de ser escuchado sus argumentos con respecto 2 su
negativa de recibir la transfusién sanguinea. Por tanto, asumir un plano
moral en la relacion y propiciar un escenario clinico de deliberaciéon en
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el cual se de el PCI que tiene como objetivo dar la informacion lo mds
amplia posible sobre los riesgos, beneficios de la trasfusion, el estudio de
posibles alternativas y las implicaciones de cada una. Intentar como lo
asumen (Simén,P: 2004) y (Kottow, M., Bustos.,: 2005: 85), la inclusién de
los valores del paciente, la biografia del enfermo con su patografia. Sino se
llevase el CI a un nivel dos en este caso, se pasaria por alto una cuestiéon
previa, la libertad de todo paciente a elegir someterse a un tratamiento, y
a la vez, la libertad de rechazar ese tratamiento (Simon, P:2004117). En
este caso la edad no es un impedimento para llevar a cabo el proceso de
informacion.

Otro asunto seria el consentimiento o bien asentimiento del paciente, lo
que llevaria a la valoracion de la capacidad del paciente. Como se indica en
la sentencia, la capacidad del joven se ve seriamente cuestionada, no por
la edad, sino en esta ocasidn, por las presiones psicolégicas externas a las
que estd expuesto este joven por parte de un miembro del grupo religioso
no perteneciente a su familia. Dentro de la conversacién deliberativa que se
propone, podria descartarse el hecho de que el paciente por mantenerse fiel
a su creencia religiosa, se encuentra realizando un acto heroico, accion que
es descrita como una forma de comportamiento que permite al adolescente
explorar su identidad. Finalmente, con esta sentencia se hace explicito que
el criterio de respetar la decision del Testigo de Jehovd en estos médicos
colombianos'’ atn les ocasiona serios cuestionamientos. Por este motivo,
pareciera que los médicos prefieren que sea un juez el que indique qué
hacer y si es el caso ordene las trasfusiones necesarias. Lo que no quiere
decir, que en aspectos donde no existen acuerdos definitivos y se pone
entre dicho la capacidad de los jovenes para decidir, sean los profesionales
de la salud los que Gnicamente tomen las decisiones. Se recomienda, por
el contrario, que esta y las demas situaciones clinicas aqui analizadas, se
traten en Comités interdisciplinarios de ética y bioética.

7 Para Simon E, 2004 los espafioles también prefieren que sea un juez el que tome la decision de
determine o no las transfusiones sanguineas.
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La tercera Sentencia para ilustrar los contenidos moral y juridico en las
deliberaciones donde colisionan derechos y principios que se llevan a
cabo en la Corte Constitucional colombiana es la Sentencia T-1390/00,
que tiene que ver con la legitimidad del sustituto paterno y el derecho a
la intimidad familiar en la obtencién del consentimiento en un caso de
ambigiedad sexual.

En este caso la senora XX en nombre de su hijo de pocos meses de edad
interpone una accion de tutela en contra del Instituto de los Seguros Sociales
y la Corte, ademas, por solicitud de la madre, con el fin de proteger la
intimidad de la familia ha suprimido todos los datos que puedan identificar
a la seitora y su familia.

La demanda en concrelo es la siguiente:

“La peticionaria es cotizante del Seguro Social desde hace varios afios y su hijo,
de pocos meses de edad, es beneficiario de esa misma EPS. La peticionaria
interpone entonces accion de tutela ante el juzgado ZZ, para que el 1SS le
suministre unos exdmenes y servicios meédicos, que considera que son
urgentes, debido a que el menor nacié con hipospadia, y la uitima vez que
consulté al pediatra, éste ordenod unos soportes diagnosticos, que no han
sido practicados con la suficiente diligencia por el Seguro Social. Asi, dice
la actora que el pediatra ordené un “examen de Cistouretrografia Miccional,
Genitografia, Fcografia pélvica y Suprarenal y 17 OH progesterona para
descartar malformaciones uretrales de caracter urgente” Sin embargo, explica
la peticionaria, en el centro de atencién de XXX demoraron el tramite de esas
drdenes, “perjudicando a mi bebé por cuanto el requiere que le hagan los
examenes lo mas rapido posible para evaluar genitales internos y determinar
el sexo”

Se da lugar a la remision del menor al Instituto de Medicina Legal para
recibir un concepto médico del caso. Este concepto indicé que era necesario
realizar un diagnoéstico de las malformaciones con el fin de poder hacer una
definicion del sexo de acuerdo a la constitucion fisica del menor. Segun
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este dictamen médico la demora en la realizacion de los exdmenes puede
retardar la intervencién de las patologias presentes del arbol urinario, lo
que pondria en riesgo la integridad fisica del bebé. Se cree necesario, de
manera urgente, definir el sexo biologico con el fin de orientar el desarrollo
sico-motor del menor.

Segun la Juez del juzgado ZZ la actitud del ISS fue negligente por amenazar
la integridad fisica del menor y en un futuro posiblemente afectar el
desarrollo de la personalidad del nino/nifia. Con base en lo anterior, la
Sentencia obligo al 1SS llevar a cabo los exdmenes necesarios y aquellos
procedimientos que sean requeridos, en beneficio de su bienestar, su
desarrollo y calidad de vida.

“Igualmente, segtin la sentencia, “una vez quede establecido médicamente
el sexo del menor, previa prictica de los examenes e intervenciones
necesarias, expedira la entidad demandada una certificacién al respecto, y
en caso de quedarle definitivamente el 6rgano sexual femenino, se hardn las
correspondientes modificaciones en el certificado de nacimiento, y a su vez
este despacho oficiard a la notaria (...) para que se corrija el registro civil de
nacimiento del menor”

Esta decision fue impugnada por el ISS por considerarla muy inespecifica
y abierta, por lo cual consideraban era necesario limitar y fijar los
procedimientos necesarios. En segunda instancia fue aceptada por el juez
aduciendo:

“Si los tratamientos suministrados no hacen parte del POS, por los gastos
adicionales en que incurra la EPS demandada, podra ésta repetir contra la
Nacién Colombiana, con cargo al fondo de reconocimiento de enfermedades
catastroficas u otros recursos destinados al plan obligatorio de salud o
en ultimo término, con los asignados en el Presupuesto al Ministerio de
Salud? Seguin la sentencia de segunda instancia, no es cierto que la decisién
impugnada sea abierta e indeterminada, porque el operador de primer grado
preciso en su fallo que el 1SS deber4 brindar una atencién integral en salud

i
|
177!



Constanza Ovalle Gomez

al mencionado nifio, en cuanto ello se derivase de los resultados que arrojen
los exdamenes médicos que deben serle practicados en pro de su normal
desarrollo, bienestar y calidad de vida®

El caso fue, entonces, transferido a la Corte Constitucional, la cual
analiza el caso y se refiere de manera detallada sobre las implicaciones
sociales, legales y médicas que surgen de la indeterminacion del sexo.
Entre sus sefialamientos, confirma la necesidad de proteger la intimidad
de la familia por las consecuencias de mala publicidad y discriminacion
social que pudiera desencadenar, tanto en el menor, como su familia,
asuntos que ya han sido tratados por la Corte anteriormente y se
ha asumido abiertamente dicha proteccién. Se detiene la Corte en la
valoracion de la legitimidad del consentimiento sustituto paterno que
permita las intervenciones y demas pruebas que se requieran por parte
del menor, pues, segtin los informes remitidos por el ISS se definié que la
prueba genética dio como resultado que el menor tiene un sexo genético
femenino, y que por este motivo, requiere programarse una cirugia para
la remodelacién y correccién definitiva de la hipertrofia del clitoris y
seno urogenital. Aqui el interrogante es, por ser una cirugia definitiva
con consecuencias irreversibles, ;son los padres los que deben tomar
la decisidn en este caso, o bien, es el hijo, quien deberd autorizar en un
futuro dicha intervencién? Para solucionar el dilema la Corte estudio los
antecedentes del consentimiento por sustitucién, adn cuando ni el 1SS ni
los padres se 1o habfan planteado. Observo que estos casos son complejos,
en especial, porque colisionan varios principios de la atencion médica, en
este caso, el principio de autonomia con el principio de beneficencia, asi
como, se menciond en la Sentencia es posible que afecte algun principio
constitucional. Como si fuera poco es preciso decidir sobre un aspecto
en el que aun no hay acuerdos definitivos sobre la urgencia de la cirugia
para la determinacién del sexo, por lo cual el consentimiento sustituto
de los padres se pone en cuestién. La sociedad contemporanea vive un
periodo de indefinicion y transicion normativa y cultural, lo cual dificulta
la solucién juridica del caso.
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Luego de la revision de la doctrina del CI, en 1a cual se mencionan muchos
de los aspectos que esta tesis viene desarrollando, se enmarcan estos
criterios en los casos en que la Corte ha determinado la validez de los
representantes legales y determiné que los padres pueden autorizar las
intervenciones quirtrgicas que requieran sus hijos. Sin embargo, dado que
los hijos no son propiedad de los padres; son en realidad “una libertad en
formacion’ que amerita “una proteccion constitucional preferente”

Entonces, para evaluar la legitimidad del consentimiento sustituto de los
padres, la Corte tuvo en cuenta las siguientes categorias, que se reconocen
conceptos indeterminados y sujetos a discusion, tales como: necesidad de
la urgencia del tratamiento; sus beneficios y riesgos; la edad y madurez
del menor, por ello, la Corte se pronuncié en este sentido:

“El papel de los padres en la formacién de sus hijos, asi como la importancia
constitucional del respeto a la intimidad familiar y al pluralismo en materia
meédica, implican una regla de cierre que opera en favor de la autonomia
familiar: si el juez, en un caso controvertido, tiene dudas sobre la decision
a tomar, éstas deben ser resueltas en favor del respeto a la privacidad de los
hogares (in dubio pro familia), a fin de que los desplazamientos de los padres
por las autoridades estatales sean minimizados”

Se concluyo que estas cirugias son consideradas tratamientos invasivos y
extraordinarios. Ademds son irreversibles e insuficientes por tratarse de
la definicion de la identidad sexual de una persona a partir de estructuras
fisicas, simplemente. De alli, la notoria tensién entre los aspectos legales y
éticos del caso. La Corte, identifico que, por un lado, hay quienes defienden
la urgencia de las cirugias correctivas en estos casos, con el fin de garantizar
el éxito en la identificacion del género y evitar posteriores traumatismos
psicoldgicos y presiones sociales que puedan presentarse, si la persona
crece con una indefinicion del sexo. De otro lado, otros consideran que
debido a que son intervenciones particularmente invasivas e irreversibles,
se necesita de un consentimiento cualificado del propio paciente, por lo
cual es preciso postergarse la intervencién hasta que la propia persona
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pueda decidir. De aqui surge la tension entre el principio de beneficencia
y el principio de autonomia, razén por la cual, la Sentencia mostré que:

“Ese andlisis conducfa a un nuevo callejon sin salida: la Corte no puede
prohibir las cirugfas ternpranas a los hermafroditas, pues invade la privacidad
tamiliar y podriz estar sometiendo a estas personas a un incierto experimento
social; pero tampoco es adecuado que los padres puedan decidir por sus
hijos, por cuanto no es claro que su opcién se fundamente en los intereses
del menor”

La Corte, para dirimir este dilema considers que era necesario conciliar de
alguna manera el respeto a la privacidad de la familia con el cuidado preferente
que merecen los nifios y la proteccion de una minoria estigmatizada. Por
ende, la Corte concluyé que una manera de armonizar el conflicto era
posible si la comunidad médica establecia algunas reglas y procedimientos
que gufen a los padres a decidir teniendo en cuenta el mejor interés de
los nifios. De esta manera, el consentimiento sustituto de los padres es
legitimo, después de haber comprendido las posibilidades, limites, riesgos
y beneficios de cada una de las alternativas. Se garantiza la privacidad de
la familia, pero es necesario, que se otorgue un ‘consentimiento informado
persistente y cualificado” el cual debe ser verificado y garantizado por
los médicos, con la ayuda, que especifica la Corte, de las regulaciones y
protocolos que han emergido en esta materia.

Con esta discusion de por medio la Corte acuerda finalmente:

“Conforme a lo anterior, y siguiendo la doctrina desarrollada por la
sentencia T-629 de 1999 MP Carlos Gaviria Diaz, la Corte confirmard la
sentencia de segunda instancia, en cuanto amparé el derecho a la salud
del menor NN, pero la adicionara, pues ordenara al juez de tutela de
primera instancia, que compruebe, en el evento en que la operacion no
se haya hecho aun, si la autorizacion paterna retine esas caracteristicas de
“‘consentimiento informado cualificado y persistente, pues de no ser asi,
el permiso sustituto no se adecua a la Carta, y mal puede ordenarse por
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via judicial la practica de una intervencién médica que no cuente con un
consentimiento informado vélido, que es requisito constitucional esencial
para todo tratamiento médico.

Ademds, y retomando los criterios fijados en la sentencia SU337 de 1999,
esta Corporacion recuerda que, en estos casos, pueden ser indispensables
ciertos apoyos psicoterapéuticos para los padres y la menor, a fin de que
comprendan a cabalidad la complejidad de los problemas de la ambigiedad
genital, por lo cual, de ser necesarios y ser asf solicitados por esta familia,
la Corte considera que deben ser suministrados por la entidad de seguridad
social demandada.

Finalmente, y de conformidad con la jurisprudencia de esta Corporacién,
segtin la cual aquellas medicinas y tratamientos que no se encuentren
incluidas en el POS, pero que sean necesarios para continuar el tratamiento
del menor, deben también ser suministrados, pero el 1SS podra repetir contra
el Estado colombiano, con cargo a los recursos existentes en la subcuenta del
Fondo de Solidaridad y Garantfa (FOSYGA)"

En un sentido, a través del analisis de esta Sentencia fue posible apreciar
las tensiones que aparecen en casos tan conflictivos como este, entre los
dmbitos juridico y ético. Igualmente, se pudo contrastar, el recorrido de estas
Sentencia con dos perspectivas de los derechos de los adolescentes, los nifios
y las nifas. Una, los nifos ejercen sus derechos de manera progresiva, a
medida que adquieren las cualidades para reconocer, reivindicar y renunciar
a sus derechos. Dos, no es prudente para los intereses de los nifios y las
nifias hablar de derechos, por lo que es preferible fundamentar la titularidad
mds bien en el tema de las obligaciones.

Por tanto, el ejercicio activo de los derechos en esta poblacién es problemitico
porque seguin sus caracteristicas propias de la calidad de sujetos de derechos,
los nifios y las nifias carecen de esas facultades, consecuentemente, se
considera que deben ser sujetos de proteccion y cuidados especiales, “incluso
la debida proteccion legal, tanto antes como después del nacimiento,
(Declaracion de los Derechos del Nifio, 1959).
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La primera postura nos hace ver la abogada Galvis, la de la titularidad de
los derechos, es un asunto que merece una reflexién profunda y radical,
que lleva a la necesidad de reformar las instituciones de orden juridico
cldsico, y establecer nuevos enfoques en los cuales el pluralismo cultural
se extienda al reconocimiento del mundo de los nifos. Estos nuevos
enfoques son exigibles por parte de quienes prestan un servicio publico y
privado a los nifios, las nifias y los adolescentes (Galvis, L: 2006:12/15).
Posturas similares se infieren para los casos de las minorias sexuales, las
cuales vienen ejerciendo sus derechos de manera progresiva, a medida que
adquieren las condiciones ética y juridica suficientes que les permitan
reconocer, reivindicar y renunciar a sus derechos.

En otro sentido, fue comprensible la necesidad de idear procedimientos
deliberativos para el abordaje de estos conflictos y demandas de las
personas. A propdsito, autores como Atienza'® proponen que métodos
procedimentales de decision aplicados en la bioética y en el plano juridico,
como la ponderacién entre principios, reglas y valores que colisionan, son
utiles para dirimir los conflictos, lo cual tendria una legitimidad indiscutida
por su origen democrdtico. Es decir, como lo asume Hooft, una juridicidad
abierta a los aportes interdisciplinarios y a la profundizacién del dialogo
entre la bioética, el mbito juridico y los derechos humanos.

Por su parte a la bioética se le pide ser capaz de comprobar que los proble
mas éticos que se susciten por los desarrollos tecnocientificos pueden ser
resueltos “sin dejar de ser fieles a nuestros principios, puesto que la ética tiene
la caracteristica de ser Gnica, en el sentido de que son los mismos principios
éticos los que rigen en cualquier ambito de lo humano® Se considera,
igualmente, que los comités de bioética debieran usar metodologias que
tiendan a un equilibrio reflexivo y se utilice el método de ponderacién de
principios, como un método aceptable de racionalidad practica®.

18 Acienza, M. Op. cit., pp. 64
19 Para Atienza ademds de los principios cldsicos de autonomia, dignidad, universalidad y de
informacién propone los principios de wtilitarismo restringido, paternalismo justificado, del
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Al revisar las tareas de la bioética y compararlas con el proyecto de
los derechos humanos, es posible identificar que es legitimo hablar de
un nexo entre ambas. En principio, tienen en comun, la necesidad de
buscar el didlogo trans e intercultural. Para cada una es crucial que las
sociedades contemporaneas asuman el reconocimiento de las diferencias
y de la diversidad cultural y se propicie la creacion de espacios plurales
en donde se permita la identificacion y el consenso de un nicleo de
valores transculturales y universalizables como resultado del dilogo.

En definitiva, estas tareas son decisivas en la concrecion, reivindicaciéon
y expresion de los derechos. Como ya se dijo, teniendo en cuenta que la
agenda de los derechos humanos estd continuamente en construccion, la
bioética puede promover un debate abierto y permanente en torno a las
exigencias y demandas de derechos de las distintas poblaciones. Por su
parte, en lo que tiene que ver con el Cl y con el fin de proporcionar cuidados
de salud éticos transculturales, la aplicacion del concepto de autonomia ird
adquiriendo significado con la realizacion de consensos y la aceptacién
de los términos de referencia de cada persona relativos a la informacién
y a la toma de decisiones.

Por ahora se concluye, 12 necesidad de tomar estas decisiones con el apoyo
de los Comités de Etica y Bioética. Instituciones que se caracterizan por
una composicion multicultural y pluralista, donde participan ademis,
profesionales de distintos géneros disciplinares como: la ciencia, la ética,
la moral, el derecho y la politica, personas de ambos sexos, representantes
de las creencias religiosas de los pacientes y miembros de la comunidad
y de organizaciones de apoyo y defensa de los derechos de los pacientes.

trato diferenciado y del secreto. A los que denomina principios secundarios, mientras que los
clisicos serfan primarios. Tanto los primarios como secundarios estdn ligados a rasgos profundos
que caracterizan a las personas. Ademds de los principios, Atienza, propone crear reglas que
precisen cosas come hasta donde ha de llegar €l riesgo para una persona y el beneficio de otra.
Thid., pp.94
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La funcién principal de estos comités es propiciar la deliberacion, la
obtencién de consensos, “la confrontacién de los puntos de vista, cuyo
efecto esperado es un enriquecimiento mutuo y una evolucién de las
posiciones respectivas” (Hottois; G: 2007 34-43)%.

3 Segun Hottois, en estos comités es necesaric evitar el consenso perezoso, que surge del no
comprometimiento de los participantes de poner en juego sus posturas, ni exponer abiertamente
sus argumentos, pues segun este filosofo, los mon6logos de su experticia y de sus convicriones,
no tienen ninguna razéu de ser.
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4.1 Discusion y conclusiones de las tesis
del estudio

En este estudio se quiso dar respuesta a la pregunta ;Cudl es el significado y
la manera como se incorpora en la prdctica el CI por los y las pacientesfusuarios,
los y las profesionales de la salud, en las politicas publicas e institucionales
de Colombia y Chile, asi como, identificar las tensiones, diferencias y vinculos
de la teoria del PCI entre los explicado por la bioética en comparacion con lo
definido en lo juridico?

La complejidad de abordar esta pregunta surgio de los distintos factores que
se creyeron importantes para dar respuesta ¢ comprender los significados
acerca del CI vy la forma como se incorpora en la practica clinica, en la
doctrina juridica y en la bioética.

En relacion con los significados y la incorporacion del Cl, se pensé necesario
reflexionar sobre el deber de los profesionales de la salud de informar a sus
pacientes, como un derecho de éstos que las sociedades hoy, han decidido
amparar, Pero, en este mismo sentido, se consideré importante indagar la
manera como los médicos estan transmitiendo la informacion. Es asi como,
se previo la hipétesis de que en la practica clinica el Cl es mas una cuestién
formal de cumplimiento de un requisito legal o administrativo y no una
obligacion moral del médico que seria mas vinculante, de participacion y
lo que se circunscribiria dentro de una prictica de excelencia. Por tanto, en
esta primera tesis se propone que, en la practica si bien ha sido importante
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la obligacién legal del CI, primordialmente, es indispensable, que sea
concebido como una obligacién moral.

La vinculacién que se exige en el plano moral a los médicos en relacién
con sus pacientes, pone sobre la mesa, el tema que ha sido la piedra
angular de las sociedades modernas, el trato a las personas, y como
minimo, el derecho de éstas a autodeterminarse. En cuanto al trato que
le debemos a las personas parte de la base, irrefutable hoy en dia, de la
dignidad de todos y cada una de las personas, en tanto dignas, como
dijera Kant, merecen igual consideracién y respeto. Esta es ya, una verdad
transcultural y transhistorica como bien anota Simén (Simén, P: 200430).
Hoy, pues, comprendemos que consentir sin coacciones o desconocimiento
es una cualidad moral importante a tener en cuenta en las relaciones
interhumanas, y que, no permitir que las personas consientan y tomen
su decisiones seria ocasionales un dafio y necesariamente seriamos
maleficentes. En este sentido, surge una segunda tesis que atiende a una
adecuada practica y cumplimiento del CI, esta es, el CI es una cuestion del
respeto de la autonomia de las personas.

Por tltimo, para dar curso a la pregunta de investigacion en lo que tiene
que ver con la teoria juridica y bioética del CI, se considerd que una manera
de dirimir el conflicto, si es que lo hubiera, entre los aspectos legales del
Cl y los aspectos bioéticos del CI, es mediante la fundamentacion de un
enfoque de derechos con una perspectiva bioética que fuera adecuada en
la explicacion y cumplimiento en la practica del CI.

Fueron en sintesis, estas tres tesis anteriormente expuestas las que a lo
largo del estudio estuvieron dando sentido y direccionamiento a cada una
de las etapas de la investigacion. Por consiguiente, considero pertinente
centrar la atencion en dichas tesis en este capitulo de discusiones y
conclusiones. lgualmente, cref importante cerrar la investigacién, y como
parte de las conclusiones, recomendar unas pautas que se han derivado
de los resultados empiricos y tedricos con respecto a la aplicacion del
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Cl teniendo en cuenta los significados que de €1, se hayan identificado.
Finalmente, las pautas se concretarin en unos puntos que, a juicio de la
investigadora, pudieran ser representativos, de tal manera que sirvan en
la préctica del CL

4.1.1 Primera tesis: En la prdctica clinica el CI es mds una cuestion
formal de cumplimiento de un requisito legal o administrativo y no
una obligacion moral que se circunscribiria dentro de una prdctica
de excelencia

Esta investigacion, como lo dijimos en su momento, quiso introducir
una légica de obligacién moral, tanto en la exploracién empirica como
en la revision teérica. Esto se debe, tal vez, a que se tiene la idea de que
los derechos de los pacientes s6lo serdn atendidos y garantizados en el
evento de que tanto médicos y pacientes hagan consiente, entre otras cosas,
los siguientes aspectos: el consentimiento del paciente marca un limite
legitimo a la actuacién del médico en tanto se est4 respetando la autonomia
de las personas; la informacién que se da previa al consentimiento tiene
como objeto capacitar al paciente para que éste pueda tomar una decision
razonable; en las sociedades modernas y democriticas se ha convenido
que las relaciones sean simétricas y de mutuo respeto, situacién, que da
cabida a un entendimiento de los derechos de los pacientes como una pauta
importante a tener en cuenta en los servicios de salud.

En los servicios de salud no son suficientes las obligaciones legales del
personal de salud, porque éstas solo indicarian que los profesionales estan
cumpliendo con un minimo exigido, pero como lo dice Simén, “lo que
estdn haciendo es convirtiéndose en burécratas asalariados” La obligacion
moral, exige m4s bien, “un grado de excelencia” de los profesionales, que se
ubica como dijera Cortina, en un nivel de maximos, de la bisqueda de la
felicidad. Por tanto, la beneficencia despojada del paternalismo meédico se
convierte en un principio ético con el cual los médicos se ven obligados a
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hacer el bien, o lo mejor por el paciente, procurando que el paciente realice
su proyecto de vida de manera auténoma Simon, P: 2004 26).

De esta manera, ese segundo nivel del que habla Simén, marca una
diferencia con la practica legal del CI, pues, este es un nivel que da sentido
y mayor pretensién moral al CI. Como lo hemos venido diciendo la
obligacion moral prescribe ir mas alla de la obligacion legal.

Con el conocimiento moral del Cl, se entiende que la relacion terapéutica
estd fundamentada en compartir informacién. Se concluye en este sentido,
que es mecesario incentivar un clima de participacién mas activa, que
permita la inclusién de los valores y del proyecto existencial del enfermo.
Como vimos, en la investigacion empirica sobresale la importancia que
adquiere el CI para el médico como un respaldo legal. También se pudo
identificar que el CI es percibido como un documento que es exigido
por la ley y, ante esta exigencia, el médico quiere dejar constancia de la
realizacion de una informacién previa a un procedimiento que dio al
paciente, a través de un formulario, que es firmado tanto por el paciente,
como por el médico.

Sin embargo, no habria que perder de vista que el clima de confianza que
se reclama, debe trascender la idea de confianza que fue sugerida por los
informantes. Pues para los pacientes, como vimos, es mds un asunto de
necesaria actitud para recibir una atencién, y de no poder hacer nada mis,
ya que el conocimiento proviene de un experto al cual no se le puede
cuestionar (Ver punto 3.1.1.3.D. Situacién que debe trascender a un clima
de confianza, en el cual el paciente pueda pedir ampliar la informacion
recibida y los datos sean creibles y verdaderos, y que las acciones médicas,
a su vez, den cierto grado de confiabilidad a los pacientes.

Se confirmo, ademads, que todas las enfermeras, médicos y administrativos
que fueron entrevistados, tenfan conocimiento de la exigencia legal del

(1, sin embargo, como dato a destacar, no todos los pacientes conocian
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de la exigencia, y en algunos casos, incluso, de la existencia del CI (Ver
también el punto 3.1.1.3.1).

Con los hallazgos de esta investigacion se considera como tarea a seguir,
incidir de manera participativa y deliberativa en el cumplimiento del papel
social y ético del C1 que exceda su condicion juridica. Se pudo apreciar que
es necesario hacer énfasis, como minimo, en las dos fases del CI: una, la
informacién y dos el consentimiento. La primera no necesariamente incluye
la segunda, pero obligadamente la segunda incluye a la primera. Esto que
al parecer suena un poco raro, a2 i manera de ver, es sustancialmente
importante en la comprension del CI.

La informacion que se relaciona con el proceso de consentimiento, como lo
explica Romeo Casabona, tiene como minimo tres presentaciones. Primera,
la informacioén que solicita un paciente en una consulta médica, segunda, la
informacién dada por el médico al paciente que da cuenta de la evolucion
del tratamiento y tercera, la informacion previa a un procedimiento o
intervencién quirdrgica (Romeo, C: 2004 80). De ahi, que entendamos
que no necesariamente la informacion siempre estd acompanada de un
consentimiento del paciente.

Esta distincién de los momentos y objetivos de la informacién nos hizo
pensar en que adn cuando la ley obliga a hacer el CI por escrito, no
hay seguridad de que el proceso de informacién sea adecuado y de que
la informacion sea comprendida por el paciente. Pero, como vimos, la
informacion no es el unico componente del Cl, ademas debemos contar con
la capacidad y la voluntariedad de las personas para tomar las decisiones
con respecto a su salud.

Como se indicd, tanto los conceptos de capacidad y de voluntariedad son
mas complejos de lo que se piensan, y hacen alusion a distintas habilidades
y condiciones en que se encuentran las personas. En principio, por ser la
informacién un requisito esencial del Cl, se concluye que, es necesario
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investigar y profundizar en la prictica cdmo el médico transmite dicha
informacion.

Un hallazgo de esta investigacién fue el hecho de que mayoritariamente
los pacientes conciben como una de las barreras mds importantes, el uso
de un lenguaje técnico por parte del médico, que impide la comprension de
la informacién por parte del paciente. Por consiguiente, entendiendo que
en la base del CI se encuentran las habilidades comunicativas, se propone
una capacitacion del personal de salud en estos temas, asi como, una
comprension de los aportes que nos ha legado la tradicién dialogica.

En este estudio, la tradicién dialdgica, jugd un papel muy importante, en la
medida que surgié como alternativa tedrica, la concepcion de la racionalidad
comunicativa. La perspectiva dialogica ante los conflictos de las sociedades
multiculturales actuales, tiene un papel definitivo en los procedimientos de
deliberacion y consecucion de consensos. Igualmente, sirvié de argumento
de ésta primera tesis y permitié entender que mds alld del requisito legal
del CI, el médico tiene el deber moral de informar al paciente de su estado
actual y s6lo le es posible actuar, cuando ha obtenido a través de un proceso
participativo y deliberativo la aceptacién del paciente.

4.1.2 Segunda tesis: El PCI solo es posible en una relacion médico
paciente que concibe el respeto de la autonomia de las personas

Como se pudo corroborar en el estudio, la autonomia es un tema que estuvo
presente en la explicacion e identificacién de cada una de las categorias
que se pretendieron analizar, mediante la investigacion empirica y tedrica.
De esta manera, se infiere, que 1 transversalidad de la autonomia, admite
pensar, en principio, la importancia que adquiere el respeto de la autonomia
de las personas en un adecuado PCL

La importancia del respeto de la autonomia de las personas, como se
previo en el estudio, es una garantia de que el CI se lleva a cabo de
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manera adecuada. En este sentido, se hizo necesario constatar que el Cl se
da dentro de una nueva cultura de la relacion del profesional de la salud

con el paciente, en donde se supera la relacion paternalista (Ver también
el punto 3.1.1.3.2).

Sin embargo, tenemos que concluir, de acuerdo con los resultados de la
investigacién empirica y en sentencias analizadas, que atn se mantiene
la estructura paternalista en las relaciones interpersonales, en los dmbitos
clinico y juridico, lo que indica, la manera incorrecta en que se estd
realizando el PCI. También, tenemos que decir, que aun se vulneran
derechos basicos en la prestacion de los servicios de salud, puesto que, en
el contexto paternalista se desconoce con frecuencia la libertad de elegir
que tienen los pacientes, entre otras cosas, por la deficiente calidad de la
informacion. De ahi, que aun cuando el paciente es capaz para decidir, la
libertad y la posibilidad de agencia se ven seriamente afectados.

Como se previo, el modelo propuesto para caracterizar Ia relacion médico-
paciente: paternalismo, autonomista y burocratica, no se comporta de la
misma manera como se identificaron en la historia de la relacion médico-
paciente en Estados Unidos. Se comprobd, que tales periodos descritos de
manera lineal, en los que una etapa supera otra, para el caso colombiano
y chileno, mas bien, coexisten simultaneamente, pero también, se pudo
evidenciar que no se expresaron algunos de los periodos con la intensidad
y protagonismo en que se dio en Estados Unidos. Este es el caso de la
etapa autonomista, situacion que amerita unos contenidos y explicaciones
distintas de la historia y expresion de las relaciones médico-paciente, y
por ende, del CI.

Se concluye, que al ser la autonomia condicién fundamental de la dignidad
y la libertad de la persona humana, el realizar CI de forma incorrecta,
conlleva la vulneracién de estos dos atributos humanos, libertad y dignidad.
La autonomia, a su vez, se expresa adecuadamente en el dmbito de la
atencion en salud cuando por correspondencia se protege como minimo
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la dignidad y se respeta la voluntad de los pacientes (Garcia, C. Cozar, V
Almenara, J. 2004:471). Igualmente, se reconoce, que el deber de informar
se fundamenta, tanto en el respeto por la autonomia de las personas, como
en la obligacién del médico de prestar un servicio que beneficie a sus
pacientes (Royal College of Physicians and Surgeons Canada, 2006).

Por tanto, los Estados, al reconocer y garantizar los DH a través de sus
politicas publicas, estan obligados a disefiar y planificar lineas de accion
que pretendan corregir estas situaciones que impiden un adecuado PCL
Se justifica, entonces, que las politicas publicas viabilicen el adecuado uso
y entendimiento del Cl en la practica asistenctal, toda vez, que el sistema
de salud aun no cuenta con los mecanismos suficientes para garantizar el
PCl y que al hacerlo se estd confiriendo un valor especial al respeto de la
autonomia de las personas (Ver también el punto 3.1.1.3.6 y 3.1.1.3.8).

Por ultimo, se cree viable aceptar las obligaciones morales de las personas
como de las instituciones, mediante una postura post convencional, a la
manera como lo propone Kohlberg, esto es, un juicio ético capaz de asumir
los problemas de los otros, en particular, y de la sociedad, en general
(Kohlberg, L. Power, F y Higgins: 1989/1997).

A propésito durante los afios 60s Kohiberg, elaboro una teorfa cognitivo-
evolutiva del desarrollo de la conciencia moral. Esta teoria intenta explicar
la manera como los individuos desarrollan unas etapas a partir de la
interaccién entre un individuo y su ambiente. Este psicologo se pregunta,
entre otros aspectos, por como se configura en las personas el paso de
una etapa del desarrollo moral a otra, por qué algunos individuos se
desarrollan mas que otros y cual es la relacion entre las estructuras de base
cognitiva y los sentimientos y acciones morales de los individuos. Sus
investigaciones se caracterizaron por combinar la especulacion teérica con
la experiencia préctica. El énfasis del trabajo de Kohlberg se fundamenta
en la delimitacion de las etapas del juicio moral. Para este, la meta del
desarrollo moral es el de asumir un punto de vista moral del cual se
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derivan los arreglos sociales. Esto es, un sentido de justicia con el cual
el ser humano sea capaz de aceptar unos minimos morales sobre los que
todas las personas podrian estar de acuerdo, independientemente de las
diferencias en los fines y objetivos personales.

Por consiguiente, el contenido moral de esta etapa se caracteriza porque
como persona racional se cree en la validez y un sentido de compromiso
con unos principios universales de justicia, de igualdad de los derechos
humanos y el respeto de la dignidad de las personas.

Los estudios en torno al desarrollo de la moral fueron llevados a la practica
de la educacion a través de unos de sus estudiantes Moshe Blatt. La hipétesis
de este autor fue que, si a los nifios de forma sistematica se les presenta
un razonamiento moral, que corresponda a una etapa superior a la propia,
estos serian atraidos y, por consiguiente, se estimularia el desarrollo del
juicio moral. Tanto Kohlberg, como Blatt creian en un progreso moral, y
en la linealidad de las etapas, no habria la posibilidad de saltarse alguna
etapa, pero si se podria estimular el progreso moral. En estudios donde
Blatt presentaba un dilema moral y luego solicitaba a los estudiantes dar
sus soluciones y explicar el por qué las consideraban las mejores, demostré
que el 65% de los estudiantes con estos ejercicios, lograron una avance en
su razonamiento moral.

Por tanto, estos estudios concluyeron que, era fundamental el papel de
la educacion en el “progreso moral” y que esto seria posible a través
del intercambio y comunicacion entre jovenes. Era necesario que las
apreciaciones ante los problemas y dilemas planteados no se limitaran
a la expresion de simples opiniones, sino que ademds, se entrenaran en
argumentos razonados a lo que estos investigadores denominaron una
‘dialéctica en accion’ Blatt, demostro que la educacion puede tener un papel
importante en la construccion de sociedades democriticas. Concluyé que
era necesario trabajar en un “proceso de comunicacién moral” con el cual
los individuos tengan la capacidad de percibir los intereses y necesidades
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propios, pero a la vez, de las otras personas. Ademas se debe escuchar
y entender a los demds y conciliar puntos de vista individuales con los
asuntos piblicos.

Con esta idea de un programa democritico, Kohlberg tundé la escuela de
Clauster en 1974. Lo inquieto la pregunta de un estudiante hecha a Blatt
durante el ejercicio del programa en una escuela de Boston, que preguntd
ipor qué seguir trabajando con los jévenes en tormo a dilemas de ciencia
ficcion cuando de 1o que se necesita es resolver los problemas reales de las
escuelas? A partir de esta pregunta surgié la inquietud por parte de Kohlberg
y Fenton de buscar una alternativa al enfoque de la discusién hipotética
y adecuarlo mejor al curriculo formal. Con la idea de que la educacion
evolutiva puede cambiar la conducta y los juicios de los estudiantes,
siempre y cuando se pase el foco de las discusiones de lo hipotético, a lo
cotidiano. Asunto que implicaba el cambio en el rol de autoridad de los
profesores con los estudiantes. Entendiendo que las awtoridades de las
instituciones educativas son dificiles de cambiar, se empefé en disefiar
un modelo para buscar la participacion de los profesores y directivos en el
programa del desarrollo como accién moral de los estudiantes. Los estudios
posteriores demostraron que los enfoques democraticos en las escuelas
desarrollaron normas de confianza y cuidados mutuos. Sin embargo, el
valor de esas escuelas democriticas, concluyeron los investigadores, no
dependié por completo de los indices del desarrollo moral individual de
los estudiantes (Citado por Reimer, ] En: Kohlberg, L. Power, E Higgins, A:
1989/1997 27-51/291).

Por tanto, se considera importante, profundizar en la ética post convencional,
que segun los estudios citados, se considera posible mediante un “proceso
de comunicacion oral’; similar al PCI, con el cual se piensa avanzar en el
reconocimiento del respeto de la autonomia de las personas. No siendo, el
uinico camino posible, se recomienda profundizar en las estrategias dialdgicas,
o consideradas procedimientos que, ademds de favorecer el didlogo, propician
el reconocimiento y respeto de los deseos y expectativas de los pacientes.
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Asi mismo, a través de una racionalidad comunicativa las personas logran
ponerse de acuerdo y; con ello, se intenta superar los conflictos entre pacientes
y profesionales de la salud que resulten como consecuencia de las barreras
que dificultan un adecuado PCI (Ver el punto 3.1.1.54).

4.1.3 Tercera tesis: El enfoque de derechos es una perspectiva adecuada
en la explicacion y cumplimiento del CI

En la fundamentacién del entoque de derechos humanos en la salud, se
planted como requisito indagar por la especificidad moral y juridica de los
derechos a los que da lugar el Cl. En principio, debimos anotar, que dentro
de esta perspectiva, el paciente adquiere la categoria de sujeto moral titular
de derechos humanos. Una titularidad que nos obligé a revisar y analizar
el marco de exigibilidad juridica del CI en Colombia y Chile y la definicién
del bien juridico que se pretende defender en torno al Cl en ambos paises.

En consecuencia, con los hallazgos del estudio, se puede concluir que el
bien juridico que se pretende defender con el CI, es un abanico de libertades
y derechos que comparten como nucleo central la dignidad humana: tales
como: autodeterminacion, intimidad, confidencialidad, veracidad, atencion
meédica, rechazar una intervencion.

Si asumimos la tesis, de Simon, P, de que los derechos humanos alcanzan
a cubrir los principios de la bioética de no maleficencia y de justicia, o en
los términos de Cortina el nivel de minimos, es necesario que el enfoque
de derechos trascienda, de acuerdo con la primera tesis de este estudio, al
nivel de maximos. Para tal fin, la premisa ética que se sugiere es la de
buscar el bienestar del paciente procurando que realice su propio proyecto
de felicidad (Simén, P: 2004 :2427).

Puesto que el tema del contenido moral y juridico de los derechos humanos,
como se dijo ya, es una tarea que aun no ha concluido, la construccion y
configuracion de derechos humanos en relacién con el PCI no ha acabado
atn. A proposito, en las sentencias revisadas en Chile, el reclamo de
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los ciudadanos en temas de informacion y consentimiento, se restringe
en la mayoria de las veces a la celebracion de contratos en los ambitos
laboral, familiar, en materia civil, comercial y tributaria. En contraste, las
demandas o exigencias de las personas en el campo de la salud, son pocas.
En consecuencia, se abre un tema de discusion y estudio, con ambiciosas
pretensiones (Ver también el punto 3.1.1.3.5).

De igual manera, el asumir la comprension de los derechos humanos en
la salud en los tres niveles planteados por el Comité de Derechos?, nos
invita a concluir, que estos tres niveles de derechos en relacién con el CI,
si bien, nos remite a la obligacion que tiene el médico a dar una suficiente
informacion sobre los procedimientos y alternativas terapéuticas, con
lo cual el paciente se capacita para participar en las decisiones clinicas
con respecto a su salud, como una manera de proteger este derecho, nos
remite también, a la obligacion de facilitar, proporcionar y promover los
medios, mecanismos y garantias necesarias para que en los ambientes
hospitalarios sea posible llevar a cabo el PCI. No siendo suficiente, este
primero y segundo nivel, segtin el pacto previsto para el derecho a la salud,
tendriamos, a la vez, la obligacion de hacer cumplir el derecho del CI a
través de medidas legales, administrativas, presupuestarias con el fin, como
lo asevera el texto: ‘dar plena efectividad al derecho a la salud”

Finalmente, es posible concluir, que la logica de los derechos humanos en
la salud, como se ha podido evidenciar, en otros estudios?, garantiza una
mayor conciencia en los usuarios y pacientes en los componentes de la
salud y una mirada distinta de las personas a los deberes del Estado y de
los mismos servicios de salud.

2 Observacién General 14, Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales. No. 33.
¥ Para este propdsito ver la siguiente investigacion: De Currea Lugo, V, El derecho a la salud en
Colombia. Diez afos de frustraciones. Bogota: 11.5A, 2003.
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4.2 Pautas para la realizacién de un adecuado PCI

Hasta aqui, se ha procurado construir un marco analitico con respecto a
la practica y teoria del CI. Es preciso sefialar que se ha caracterizado los
posibles escenarios que responderian a las distintas relaciones que se han
podido identificar. Con base en lo anterior, se pretende, en adelante proponer,
unas pautas que viabilicen un adecuado PCl en la practica clinica.

Es de suponer que la educacion y la articulacion adecuada del CI en las
politicas publicas, en correspondencia con el llamado a darle una mayor
importancia a los derechos de los pacientes en la practica clinica y a
percibir al CI como un proceso gradual, es una tarea ineludible para ésta
y futuras investigaciones. Al comienzo, del estudio, se dijo que la tarea
hoy, como se configura en la Declaracion de Viena de 1993, es la de idear
instrumentos que reconozcan la integralidad de los DH. Es mediante la
educacion de las implicaciones éticas y legales del PCI, que creemos, es
necesario abordar en cualquier curso, la directriz administrativa o politica
publica, en esta materia.

Se recomienda para un adecuado Cl en la practica clinica, centrar la atencion
en el proceso de comunicacion. Es fundamental incluir en cualquier
iniciativa el interés de los pacientes por conocer a fondo sus dificultades
de salud y los procedimientos alternativos, asi como, un interés genuino
por parte de los médicos de explicar en términos simples, y por parte de
las instituciones de crear las directrices administrativas y espacios de
deliberacion y participacion del los pacientes durante el PCI, pues estas
directrices son condiciones ineludibles para un ejercicio mas pleno de la
autonomia de pacientes y médicos. Acciones que requieren de un cambio
de actitud, y si se permite, de mentalidad de las partes.

Se requiere iniciar, entonces, con un trabajo de educacion en derechos en las

instituciones de salud, dirigida a pacientes y a todo el personal de salud.
El paciente tiene que estar como minimo enterado que tiene derecho a
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recibir informacién sobre su estado de salud, y lo que ya se ha dicho, la
informacién suficiente para que €1 pueda tomar una decisién razonable
con respecto a las alternativas de tratamiento y demads actividades médicas.
Esto con el 4nimo de motivar y hacer conciencia sobre la importancia del
respeto de la autonomia de las personas, condicion necesaria para llevar
a cabo un adecuado PCI y mejorar las relaciones interpersonales entre los
agentes involucrados en exigir y dar garantia del derecho a la salud.

Es menester de las instituciones y los médicos brindar las condiciones
y espacios necesarios que den garantia del ejercicio de los derechos de
pacientes y el personal de la organizacién o institucion de salud.

Las instituciones hospitalarias, como se pudo confirmar, ain no estan
preparadas para garantizar el ejercicio de los derechos de los pacientes. De
lo anterior, se deduce que una pauta a seguir, es adecuar las instituciones y
construir los espacios y escenarios necesarios para proteger como minimo los
derechos de las personas, pero a la vez, como se dijo, introducir las gestiones
necesarias, para que la institucion se convierta en una organizacién de salud
de excelencia. Pues la trascendencia de un modelo informativo, donde el
médico se limita a dar la indicaciones médicas, a un modelo deliberativo o
participativo del PCI, en que cada parte entra en una relacion de confianza
y cooperacion, asi como la trascendencia de un formalismo legal a una
obligacion moral del Cl, exige de parte de las instituciones un compromiso
de adelantar esfuerzos administrativos, politicos, educativos para motivar
la obtencién de CI, en un nivel dos, de excelencia moral.

Es asi como el respeto de los derechos se convierte en una pauta
fundamental a tener en cuenta en el PCI, razén por lo cual se hacen algunas
consideraciones con respecto a los derechos de los pacientes que pretenden
servir de guias en la practica clinica.

Voluntariedad: el derecho a tomar decisiones sobre la salud y el respeto
de la voluntariedad de los pacientes exige de parte de los médicos y las
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instituciones propiciar escenarios y un clima en las relaciones que permitan
al paciente tomar las decisiones relativas al tratamiento libre de cualquier
presion, manipulacién o coercién indebidas. La exigencia de voluntariedad
no implica que los médicos deban abstenerse de persuadir a los pacientes de
recibir de parte de ellos algin consejo como resultado de una experiencia y
conocimiento médico basados en la evidencia médica y en el juicio clinico.
Desde el punto de vista segin Faden y Beauchamp, 1986 la voluntariedad se
relaciona con la autonomia, la libertad y la independencia, en este sentido,
es indispensable que el médico sea responsable de actuar segiin los mejores
intereses del paciente y esta obligado a proporcionar informacion y asesorias
suficientes que favorezcan la toma de decisiones auténomas por parte de los
pacientes, libre de cualquier influencia o coercion indebidas. Con frecuencia
la voluntariedad de los pacientes se ve seriamente vulnerada por la falta de
informacion acerca de la oportunidad a una gama de medicamentos, por
influencias religiosas, como el caso de la Sentencia T 747 1996, en la cual se
determiné que la negativa de un joven de 17 afos a aceptar una transfusion
sanguinea era debida a la influencia de un acompanante Testigo de Jehova.
En las entrevistas realizadas se observo que para algunos pacientes no fueron
claras las alternativas ni la posibilidad de elegir, en razén a que fueron
informados inmediatamente antes de la intervencion quirtrgica.

El respeto de la voluntariedad de los pacientes durante los PCI despierta
cada vez mayor interés en los nifos, las ninas y los adolescentes y plantea
grandes desatios a las relaciones entre los médicos, los familiares y los
Ppacientes, pero, también en las politicas y normatividad en estos aspectos.
Como vimos en el servicio de pediatria se observé que los médicos dan una
informacion detallada a los padres de la situacion de salud de sus hijos,
mds sin embargo, a los ninos no siempre se les informa y se pasa por alto
el pedir asentimiento que, como se indica en las normas internacionales
es indispensable realizar en nifios menores de edad.

Derecho a la informacién: ya hemos visto que para que un consentimiento
se considere valido es indispensable que el paciente reciba de parte del
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médico una informacion suficiente acerca de la naturaleza del procedimiento,
de los riesgos, de las alternativas y de las consecuencias de las mismas.
Como beneficios de una buena informacién se destaca el establecimiento
de un clima de confianza en la relacion médico paciente, la cooperacion y
adherencia al tratamiento por parte del paciente, entre otros. Para determinar
qué tanta informacion se ha establecido el estdndar de la persona razonable,
esto es, dar toda la informacion posible que el paciente requiera para que
con ella pueda tomar una decision razonable. Las cortes en Canada y
Australia han adoptado otro criterio de informacion esta vez guiado por la
significacion que los pacientes puedan dar la informacion sobre los riegos
materiales del tratamiento propuesto, a propésito la corte inglesa dijo: “si
existe un riesgo significativo que pudiera afectar ¢l juicio de un paciente
razonable, entonces, en el curso normal es responsabilidad de un doctor
informar al paciente de ese riesgo significativo® (Caso Pearce Vs. United
Bristol Healthcare, Trust, 1999 citado en: Agincourt, L Johnston,C.,2008).
Un aspecto que es indispensable a tener en cuenta y que da cuenta de la
importancia de la adecuada informacion es que el respeto de la autonomia
de las personas implica que la participacion en las decisiones frente al
tratamiento no puede ser forzado, sino mas bien, es necesario aceptar las
preferencias de los pacientes, por lo cual es recomendable crear mecanismo
en la comunicacion que permitan explorar las preferencias y las necesidades
de informacion.

Un resultado que apropésito de la informacién surgié mediante las
entrevistas fue el hecho de que los pacientes no entienden adecuadamente
la posibilidad de un riesgo cuando se informa con el uso de porcentajes. Por
tanto, no solo se estima como importante la amplitud de la informacion
sino que es fundamental la calidad de la misma, que sea comprensible y
acorde a los pacientes.

Confidencialidad: la confidencialidad es el resultado de un pacto moral
entre las personas que deben o estdn obligadas a cumplir, este es: si una
persona en confianza le da una informacién a otra, existe la obligacién
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para quien la recibe de no revelarla a nadie mds. En la confidencialidad
se encuentran algunos valores éticos implicitos como los del cuidado,
la lealtad y la fidelidad. Este es un deber que se encuentra implicito en
las relaciones interpersonales y ha trascendido a otros ambitos como el
de las empresas y la relacién médico paciente. En la relacion clinica la
obligacion de la confidencialidad es fundamental para alcanzar un clima
de confianza, pues, un paciente debe poder sentirse seguro y confiado de
dar informacion que ayude en el diagnostico o en el tratamiento, como
podria ser Ia informacion sobre el abuso de drogas, alcohol, o conductas
promiscuas, etc. Existe, pues, la expectativa privada y publica que los
médicos y las instituciones de salud guarden la confidencialidad de la
informacion recibida por parte de los pacientes, y una forma de hacerlo es
sancionando disciplinariamente a quien viole este derecho. A propésito,
se pueden revisar la Sentencia C264 de 1996 en la cual se determina
que la historia clinica, su contenido y los informes que de la misma se
deriven, estan sujetos a reserva, sin embargo, es necesario comprender que
la confidencialidad no es absoluta y que existen aspectos de las dinamicas
actuales de las organizaciones, que son un desafio y que van mds alla de
los cuidados de los pacientes, como es el manejo de 1a informacion que se
encuentra en registros electrénicos para quienes realizan investigaciones.
Asi como lo vimos en las entrevistas los profesionales no mencionan
la confidencialidad como un derecho a tener en cuenta durante el PCl o
se viola involuntariamente cuando entre colegas se hacen comentarios
acerca del paciente que se suelen denominarse como “asuntos de un caso
interesante” (Ver el punto 3.1.1.3.5).

En la revisién histérica de la confidencialidad en la practica médica se ha
aprendido a través de casos paradigmiticos que nos ha planteado problemas
éticos, legales y practicos como el caso Tarasoff. A propésito del caso se
aclara que es posible violar la confidencialidad cuando se expone a riesgos
o danos al paciente u otras personas el mantener este compromiso, de
confidencialidad. En este caso el novio de la sefiora Tarasoff 1a mata luego
de haberle dicho a su médico psiquiatra que tenia pensado hacerlo, por lo
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cual, la Corte determiné que el riesgo deberia ser “real, inmediato y serio’
esto nos hace pensar qué nivel de riesgo de dafio es suficiente para violar
la confidencialidad, en este sentido, se debate cuestiones como cudl puede
ser el deber de informar a los familiares de los médicos de un riesgo de
enfermedad hereditaria o cuiando revelar una informacién anénima en
ciertos tipos de investigacion. Otras violaciones de la confidencialidad que
se han considerado como aceptables, estas son las situaciones en los que
debe prevalecer el interés publico, como en los casos de la salud publica, o
cuestiones especificas donde sea exigido por la ley por razones de proteccién
o esclarecimiento de algunos hechos de indole penal.

Estudios empiricos han demostrado que la actitud de los médicos frente a la
confidencialidad varia de acuerdo al pais donde se encuentren Slowther, A.,
Kleinman, L., 2008). En la prictica clinica se recomienda que la revelacion
de la informacion sea discutida con el paciente y en caso de incompetencia
con sus familiares, ademas, la violacion de la informacion debe tener como
proposito resguardar los mejores intereses del paciente. En los casos en
que se visualice un posible dafio a terceros, es necesario sopesarlo, a juicio
del médico, contra el dano que resultaria de violar la informacién, pues
lo obligacion de proteger o advertir puede sobrepasar, en algunos casos, el
deber de la confidencialidad.

Veracidad de la informacion: la veracidad de la informacién es una
obligacién que esta en consonancia con las politicas democraticas y
surge del convencimiento moral que es mejor la verdad que el engano. La
obligacion moral de la veracidad de la informacion radica en el respeto
que le debemos a las personas y en que los pacientes pueden tomar
decisiones que afectan sus vidas y, no podrian ser decisiones razonables
y en conciencia, si no se cuenta con la informacion suficiente y veraz.
Sin una informacién veraz jcomo poder capacitar a los pacientes para
que puedan tomar las decisiones con respecto a su tratamiento de una
manera razonable? Es recomendable, pues, compartir la informacion acerca
del conocimiento cientifico que se tiene por parte de los médicos. Dado,
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que cada vez aumentan los avances y conocimiento en los campos de la
biomedicina y biotecnologia es preciso que los profesionales de la salud
se mantengan actualizados y tengan en cuenta que los perjuicios de la no
revelacion pueden aumentar por el desconocimiento de ellos. En este y
otros estudios empiricos se ha identificado que la mayoria de los pacientes
entrevistados prefieren que les digan todo acerca de sus condiciones de
salud y consecuencias de los tratamientos, y la ven como una herramienta
util para tomar las decisiones, sin embargo, hay quienes preferirian no
conocer los detalles de las intervenciones.

Al igual que la confidencialidad, la veracidad de la informacion es crucial
para lograr el clima de confianza que como hemos visto es esencial en
el PCI (Ver el punto 3.1.1.3.5). Como se dijo, anteriormente, a veces los
médicos se ven obligados a acudir al engano para evitar dafios ocasionados
por la informacién que se da a los pacientes, pero como anotan Hébert,
P, Hoftmaster, B., y Glass, K., 2088 la intencién de cuidar por parte
de los médicos no debe sobrepasar el deseo de los pacientes de estar
informados acerca de sus condiciones de salud. Algunas cortes como la
britdnica prefieren adherirse a un estandar de revelacion, ya no basado
en la necesidad de informacion por parte del paciente, sino que prefiere
basarlo en los que un profesional razonable revelaria (Bolam Vs. Priem
Hospital Management Committee, 1957 citado por Hébert, P, Hoffmaster,
B., y Glass, K., 2088). En las relaciones comerciales y fiduciarias cada vez
mas se reclama por parte de las personas la veracidad en la informacion
y se ha ampliado la reglamentacion al respecto.

Como vimos en este estudio para la mayoria de los pacientes la confiabilidad
de la informacién no se pone en entredicho por parte de los pacientes, al
parecer, por la necesaria confianza que les deben a los médicos y como
parte de una relacion paternalista (Ver el punto 3.1.1.3.1).

Intimidad: violar la intimidad de las personas puede ser visto como un
dafio moral en funcion de los intereses afectados de quien no se respeta su
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intimidad y privacidad. Se viene exponiendo, por un lado, que el derecho a
la intimidad puede derivarse de otros derechos como el derecho a la vida, la
libertad y la propiedad, por otro lado, se dice que puede derivar del derecho
a estar solo y disfrutar de la vida (Beauchamp, T., Childress, J., 1999:393).
Para los autores citados es aceptable pensar que la violacién del derecho a la
intimidad supone la obtencién incorrecta del acceso de una persona, y una
vision instrumental de la intimidad daria a pensar que su violacion podria
entorpecer el desarrollo personal, la creacién y mantenimiento de relaciones
sociales intimas y la expresion de la libertad individual, pero, su principal
tesis al respecto es que para estos bioticistas los derechos que se derivan
de la intimidad son “pretensiones validas frente al acceso no autorizado,
que tienen su base en el derecho de autorizar o denegar dicho acceso? En
el ambito clinico los pacientes seden parte de su intimidad al permitir
que los médicos tengan mayor acceso a su cuerpo e informacion personal
en aras de proteger y mejorar las condiciones de la salud. La intimidad
estd emparentada con la autonomia, pues el concepto de autonomia lleva
consigo como lo anotan los autores en mencion: “una regién de soberania
para el yo y un derecho a protegerla, restringiendo su acceso) a su vez, en
las cortes de los Estados Unidos se ha dicho 2 menudo que el derecho a la
intimidad es en principio un derecho de autodeterminacion en la toma de
decisiones. Por esta razon es que asi como una persona viola la intimidad
de otra si lee sin autorizacién una nota que haya escrito, se viola la
intimidad de los pacientes en el evento que se someta a2 un paciente a una
intervencion quirtrgica sin su autorizacion, a la vez, puede decirse que un
paciente inconsciente o incompetente, mantiene su derecho a la intimidad,
de no ser tocados o mirados de manera innecesaria. La aceptacién del
consentimiento y la firma de éste por parte de los pacientes, no es otra cosa
que la aprobacién de una intervencion, y no con ella se esta renunciando
a algun tipo de los derechos que aqui se han senalado.

Las anteriores consideraciones dejan entrever las dificultades en la practica
para proteger adecuadamente el derecho a la intimidad que tienen los
pacientes {Ver el punto 3.1.1.3.5), como vimos las instituciones no cuentan



Capitulo 4. Discusion y conclusiones

con los espacios ajustados y necesarios para poder llevar a cabo el respeto
de la intimidad, ni se tiene plena conciencia de qué comportamientos o
acciones médicas y administrativas vulneran la intimidad de los pacientes.
Hacer explicitos estas condiciones que demandan este derecho nos plantea
realizar los cambios e incluir las politicas necesarias que tanto hace falta,
y verificar las ya establecidas como la preocupacion por garantizar la
intimidad en las pruebas de anticuerpos del VIH y en los tratamientos de
enfermedades infectocontagiosas o de transmisién sexual.

Derecho a las voluntades anticipadas (Directrices previas): como ayuda
a la toma de decisiones por sustitucion se ha planteado la creacion de unos
documentos que los pacientes realizan con anticipacion, previendo algunas
directrices a seguir en caso de que €1 no pueda solicitarlo directamente por
alguna situacién médica o de salud que le impida hacerlo. Es importante
que los médicos se informen sobre la existencia de estos documentos e
incentiven a los pacientes, previo a la hospitalizacion, a que los elaboren
atendiendo a los deseos e intereses del paciente, por lo cual, es necesario que
1o se espere a un estado critico y deberia hacer parte de las conversaciones
rutinarias entre pacientes y médicos (Simon, P: 2004 129).

En razén a que en esta investigacion se quiso dar voz a los pacientes 2
través de la identificacion de unas barreras que en el contexto colombiano
y chileno, impiden el ejercicio de unos derechos fundamentales, a
continuacion se puntualizan algunas pautas, teniendo en cuenta cada una
de las barreras identificadas, asi:

Por ser una de las barreras identificadas el uso del lenguaje técnico, se
sugiere disefar e implementar nuevas formas de transmitir la informacion
con mayor claridad, teniendo en cuenta que el nivel de escolaridad y la
edad, pueden ser factores que marcan una diferencia en la demanda de
informacion (Cassileth B, Zupkis, R, Citados en Simon, P: 200454) (Ver
también el punto 3.1.1.34). Es conveniente tener en cuenta, sin embargo,
que los pacientes luego de un tiempo no recuerdan la informacién que se
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ha dado, pero, como ya se ha podido determinar a través de otros estudios,
esto no quiere decir que en el momento que se les suministré para tomar
la decisién no fuera comprendida (Wallace, L.: Citado por Simén, P:
2004:56).

En cuanto a la idea que tienen pacientes y personal de la salud, de que el
ingreso a un servicio de urgencias es un factor que entorpece los PCI, se
logré determinar que la mayoria de los pacientes tuvieron que hacer una
espera mayor de 2 horas hasta 24 horas para definir alguna conducta a
seguir. En estos casos se recomienda buscar el espacio y el momento mas
propicio para llevar a cabo el PCL

En relacion con la sobrecarga de trabajo, fue evidente en las dos instituciones
la falta de personal de salud, lo que en algunos casos, desemboca en la
sobrecarga de trabajo de los que se encuentran prestando el servicio. Sin
embargo, tengo que decir, que atn asi, el interés por contribuir en el
mejoramiento de los procesos y actividades clinicas, motiv¢ al personal de
salud, administrativo y pacientes, para ceder cada uno cerca de 40 minutos
de su valioso tiempo y espacio, para concederme la entrevista.

El factor de estado de salud fisica y mental, es determinante en el PCI. Es
unas de las razones que hacen necesario buscar el apoyo de un familiar, a
quien se debe dar la informacion y pedir el consentimiento necesario.

Ante los prejuicios de pacientes que piensa que no van a poder entender
y los médicos que lo pacientes no comprenden la informacién por falta
de conocimiento médicos, es recomendable realizar un instrumento
informativo, que pueda ser entregado al paciente en la sala de espera. Y para
los médicos es importante sensibilizarlos sobre el uso de un lenguaje claro
y sencillo, al cual cualquier persona pueda acceder sin dificultad. Se vio
que un médico utilizo el dibujo para explicar al paciente un procedimiento
quirdrgico, que fue muy bien recibido y dio una clara idea al paciente en
qué consistia el procedimiento a realizar.

1208
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La ansiedad es un estado que con frecuencia acompana a los pacientes
en el momento de la informacion, es preciso, entender que es un proceso
normal y que requiere de atencion por parte del médico. Una manera
de afrontarlo es preguntarle al paciente qué dudas tiene, qué temores, la
invitacion a participar al paciente en la toma de decisiones lo ayuda en el
manejo de la ansiedad y en la comprension de la informacion, ésta tltima,
igualmente, ayuda a disminuir la ansiedad.

Dentro de las entrevistas algunas personas hicieron sugerencias que
contribuyen a pensar en mecanismos que faciliten el PCI (ver también el
punto 3.1.1.3.6):

evaluar constantemente el PCl, es decir, verificar de qué forma se da
la comunicacién entre pacientes y médicos y como se realiza el CI;
involucrar a las directivas de los centros médicos para que convoquen
al personal de salud a dar cumplimiento del PCI (Ver también el punto
3.1.1.3.5),

realizar formatos de CI que sean claros para los pacientes. En este sentido,
algunas personas consideran necesario emplear distintos formatos de
CI segun casos especificos, mientras que otras personas consideran
que el incrementar el nimero de formatos complejiza demasiado el
proceso. A proposito, es posible ilustrar las recomendaciones que da
un informante:

“Entrevistado 1: no, no opino eso, ahora, tocaria poner cuidado al tipo de
consentimiento, porque hay demasiados modelos y cuando hay tantos
modelos ahi es donde yo creo que toca buscar uno que sea util. Puede que
algun modelo efectivamente entorpezca. Definitivamente, cuando el caso es
de urgencia puede pasar que un consentimiento informado es inconveniente,
eso si, no creo que sea de lo que vemos todos los dias, seria exagerar, pero a
veces 1o hay posibilidades cuando algun paciente necesita un procedimiento
de urgencia, y ahi no podemos detenernos en eso. ... A veces yo creo que la
gente se entera que eso del consentimiento informado es porque lo utilizan
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los norteamericanos, que hemos tenido que utilizar aqui en protocolos de
investigacion. Son como libros, digamos, y que nadie entiende, y que no saben
que estan diciendo los que tienen que contestar, o sea, yo creo que de repente,
si pueden entorpecer, de pronto, porque no estan bien disefiados, o que no
digan lo suficiente. Ahora lo que si complicaria, es que uno tuviera que estar
escribiendo cada cosa que se le hace al paciente. Yo creo que deberia haber
una especie de consentimiento global para examenes y para podrecimientos,
que estén dentro de los ordinarios, y quizas, un consentimiento especifico
para algunas cosas puntuales que puedan representar un riesgo vital, una
mutilacién o no sé, por alguna cosa mas especifica, pero no exagerar, tampoco
la nota. Si no se le recrea al paciente y se da una sensacion de inseguridad,
van a estar muy poco seguros de lo que se les esta haciendo, yo creo que a
la gente le da susto” (Ver el punto: 3.1.1.34)

*  Delegar en el Comité de Etica de las instituciones la labor de educacion y
concientizacion del PCI, a pacientes, personal de salud, administrativos,
etc. Asi como podria encargarse a una comision con la participacion
de algunos de los miembros del comité, para convocar y orientar a los
distintos profesionales de cada una de las especialidades en la redaccion
y estudio de los formatos de CI.

*  Usar un lenguaje en los consentimientos acorde con el de los pacientes.
A proposito sugiere una enfermera:

“Entrevistador: ;Tienes alguna sugerencia para mejorar la practica del
consentimiento informado en este servicio?

Entrevistado L Yo pienso que se le debe explicar muy bien a los padres,
no por encima, por ejemplo, una puncién lumbar, asi le dicen, no? es que
le vamos a hacer una puncién lumbar porque queremos descartar alguna
infeccién, pero no explican realmente al papd qué es una puncién lumbar,
porque los médicos creen que los padres ya saben, asi sea en una clinica del
Norte, hay gente del campo, de pueblo o del sur, y hay terminologia que no
entienden, entonces, de pronto, si le explicaran muchas cosas, bueno, dentro
de una buena explicacién en términos de los padres, si se podria mejorar
mucho, para que ellos estuvieran mas seguros en firmar el documento” (Ver
el punto: 3.1.1.34)

;
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Con respecto a los formatos de CI, se recomienda ademds, no exagerar el
numero, sin embargo, pueden ser ttiles en la orientacion de la informacién
que debe ser suministrada al paciente. En ciertos casos se recomienda que
el CI, lo realice el paciente asistido por el médico (Romeo, C: 2004:67).

Como se ve es necesario que la informacion se adapte a las necesidades
especificas de los pacientes, teniendo en cuenta que la informacion puede
variar de un momento o de una persona a otra, esto con el fin de respetar
las necesidades de cada persona, lo que da la oportunidad de respetar el
ejercicio de autodeterminacion de los pacientes. Por consiguiente, la firma
del paciente debe ser garantia de que se respetd este derecho. Pero para que
esto de verdad se convierta en una garantia es preciso que los médicos al
realizar Cls ayuden al enfermo a entender su realidad, adaptarse aellay a
vencer el miedo. En este sentido, el médico debe ser abierto a descubrir los
valores particulares para cada paciente, por lo cual, mediante el proceso de
informacién y de mutua comunicacion es posible identificar el contenido
especifico para el paciente y consignarlo en el documento escrito de CI, en
algunos apartados definidos para tales propésitos. Como una sugerencia
particular al respecto se propuso por parte de un administrativo dejar un
espacio para que los padres de los nifos expresen sus inquietudes con
respecto a la informacién recibida y se deje consignado en el documento
del CI (Ver punto 3.1.1.3.6).

En sintesis, se pueden definir algunas condiciones importantes a tener en
cuenta en la comunicacién segun la literatura consultada, las siguientes:
revelacion efectiva; una comunicacion equilibrada: el médico debe decidir
qué decir y el paciente debe poder integrar la informacion (Edwards y
Elwyn, 2001); una buena comunicacion pacientemédico debe poder disipar
las dudas v el temor y mejorar la satisfaccion del paciente Snyder y Leffler,
2005); cada paciente puede necesitar cantidades variables de informacién
(Agincourt-Canning, Johnston Carolyn, 2007) v con todo generar un
clima de confianza basada en la credibilidad de la informacion © Neill,
2005}, veracidad de la informacion y confidencialidad. Igualmente, en
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la realizacion de CI es imprescindible que el paciente pueda: disponer de
la informacién suficiente; comprender la informacion adecuadamente;
encontrarse libre para decidir de acuerdo con sus propios valores y ser
competente para tomar la decision en cuestion (Ver normas nacionales e
internacionales sobre CI).

Cuando se culmine con la redaccion del documento del Cl, se recomienda
dar una copia de éste al paciente con el proposito de que lo lea en compania
de algin familiar y, de la lectura, puedan surgir preguntas y se aclaren
dudas o conceptos no entendidos.

Es importante, insistir, que los documentos escritos no reemplazan el
didlogo. De igual forma, se cree mejor, que los documentos de CI sean
abiertos, con el fin de poder adecuarlos a las especificidades y dar cabida a la
ampliacién de la informacién que se crea prudente sefalar por escrito.

Esto noe implica necesariamente que puedan existir algunos formatos que
sirvan de guia para llevar a cabo los consentimientos de los procedimientos
mads frecuentes, pero, es importante tener el cuidado de que sean [lexibles y
permitan la inclusién de los aspectos que se identifiquen como especificos
para el paciente. Los formatos escritos son utiles principalmente en
procedimientos diagnosticos que ya se encuentran estandarizados. Un
buen ejemplo de ello, son los formatos que se han venido elaborando
para obtener el CI para realizar la prueba diagnéstica presuntiva o prueba
diagnéstica suplementaria del VIH, y puesta a disposicion al publico en
general®’ (Ver también el punto 3.1.1.3.9).

2 Ver: Buecini, $ y Rincon, GH. Cartilla Derechos Humanos Vih v Sida. Bogota: Defensorfa del

Pueble y ONUSIDA, 2008. En red: http.#wwwonusida.org.co/CARTILLA%2003 pdf. Consultada
mayo de 2009
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lgualmente, como se dijo, los formatos de CI debidamente realizados
ofrecen una garantia adicional al derecho de participacion de los pacientes
en la toma de decisiones, permiten asegurar que el paciente dispone de la
informacién necesaria y; a través de ¢, se documenta que se ha producido
el CL

Los profesionales de enfermeria como se pudo observar, estdn, en general,
preocupados por la informacién que se da al paciente y de la comprension
de dicha informacion. Por este motivo, se sugiere dar un papel mas activo
a los profesionales en enfermeria, en el PCI, con la orientacién de los
médicos. Incluso tendrian que ser capacitados en el tema, para que ellos,
a su vez, elaboren sus propios CI de aquellos procedimientos que se
encuentran a su cargo.

Es recomendable no olvidar que la informacion adecuada, contribuye en la
medicina preventiva e interviene en la evolucién de los tratamientos, asi
como, capacita a los pacientes para que tomen decisiones razonables, con
respecto a su salud. Es preciso también anotar que en la teoria y practica del
(I se han descrito algunas excepciones por razones particulares que impiden
realizar CI, cuando: la no intervencién suponga un riesgo para la salud
publica; la urgencia no permite demoras por poderse ocasionar lesiones
irreversibles o existe peligro de fallecimiento; por que el paciente por su
estado fisico o psiquico no sea capaz de tomar decisiones. En estos casos
a criterio del médico responsable se debe nombrar un sustituto (familiar)
para que otorgue el ClI. Otras excepciones son: privilegio terapéutico del
meédico; renuncia expresa del paciente; posibilidad de corregir una alteracién
inesperada en el seno de otra intervencién (Simédn, P: 2000); negativa a
recibir asistencia médica en instituciones penitenciarias, para lo que es
preciso recordar la siguiente cita tomada de la Sentencia T 848 de 2005:

“... clertas practicas que limitan la intimidad corporal, la libertad personal y el
derecho al silencio podrian estar permitidas, a condicion de que no comporten
tratos vejatorios o denigrantes; es el caso de las pruebas dactiloscopicas
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y antropométricas, como también los registros o cacheos de la ropa que
portan los individuos. No asf las intervenciones, registros, injerencias,
comprobaciones o extracciones sobre sus cuerpos, salvo por razones fundadas,
siempre que medie el CI del afectado y el registro se practique de modo gue
el pudor y el decoro personal no resulten ofendidos, ni la integridad fisica
y juridica vulnerada, condicionamientos éstos que demandan un mandato
legal, la supervisién judicial, la intervencion personal experta y el uso de
instrumental y condiciones sanitarias adecuadas, porque los tratos crueles,
inhumanos y degradantes estdn proscritos y su prohibicién es absoluta ...”

Asi como lo indican las normas internacionales citadas anteriormente,
en aquellos casos en los que el paciente menor de edad no sea capaz
intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance de 1a intervencion
“el consentimiento lo dard el representante legal del menor después de
haber escuchado su opinién si tiene doce anos cumplidos. Cuando se trate
de menores no incapaces, emancipados o con 16 /14 afios cumplidos, no
cabe prestar el consentimiento por representacion. Sin embargo, en caso
de actuacion de grave riesgo, segun el criterio del médico, los padres seran
informados y su opinion serd tenida en cuenta para la toma de la decision
correspondiente”.

La teoria consultada, también indica que las condiciones y caracteristicas
del CI, se centran en general, en algunos aspectos que se consideran
importantes a la hora de redactar el Cl, y que guian tanto al PCI como
la redaccion de los documentos. En cuanto a la informacion necesaria
se identifican los siguientes aspectos: descripcion de la condicion de la
enfermedad, prognosis; procedimientos alternativos, opciones razonables,
sus beneficios y riesgos, la posibilidad de lograr su objetivo deseado teniendo
en cuenta las valoraciones del paciente; el procedimiento a desarrollar; dar
la oportunidad a preguntar, dar la oportunidad de retirarse libremente en
cualquier momento, en caso de una investigacion, dar a conocer los grados
de incertidumbre o conocimiento médico limitado en torno al pronostico
y a las opciones de tratamiento; dar a conocer los efectos previsibles, si no
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se realiza ninguna de las alternativas; fijar los criterios de preferencia del
médico, las incomodidades o efectos colaterales a causa de las opciones
de tratamiento, entre otros, (Simén, P: 2000).

En cuanto a la valoracion de los riesgos y beneficios se sugiere revisar e
informar sobre la probabilidad y magnitud de dafios posibles, y en relacién
con los beneficios, estos deben prever de manera anticipada como pueden
afectar al propio individuo, a la familia, a la sociedad. Se recomienda, como-
lo vimos, mediante las entrevistas, no emplear los porcentajes o explicarlos
detalladamente, en razén a que no son comprendidos adecuadamente, o
bien, nto se asume el riesgo personal. Asi mismo, a pesar de que los dafnos
mds caracteristicos sufridos por los sujetos sean el dolor psicolagico o
fisico, no deberian dejarse de lado e informar sobre otras clases de posibles
danos.

En lo posible, se espera que con toda esta informacién, se realicen adecuados
PCI. Se recomienda, especialmente, que los PCI se acompanen de videos,
dibujos, cartillas, los cuales deberian entregarse con anticipaciéon a las
intervenciones que se planean llevar a cabo a los pacientes, para permitir
que éstos reflexionen sobre la decision que se piense es la mas adecuada.
Para mayor comprensién de los formularios de Ci sugiero revisar los
formatos elaborados por el Comité Etico de Catalufia, los cuales considero
pueden ilustrarnos mejor sobre las recomendaciones anteriormente
presentadas®.

Es posible que algunos fomularios sean formatos generales de CI para
procedimientos médico quirdrgicos, los cuales tienen espacios suficientes
para consignar las condiciones particulares del paciente en cuestion. Sin
embargo, sin perder la especificidad en este tipo de fomularios, se hace
alusién a los riesgos que comparten las intervenciones quirtrgicas, asunto

*  En: hup:#fwwwgencat.cat/salut/depsalut/pdt/esconsentiment.pdf, p. 40-1 consultado en julio 30
de 2009
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que orienta a los médicos y pacientes en cuanto a la informacion requerida.
De la misma manera, se deja un espacio para que el paciente escriba las
limitaciones que se haya previsto, luego de la reflexion y analisis de la
informacion recibida.

En comparaci6n con el Cl anterior podrian llevarse a cabo Cls, mds abiertos
y especificos para cada paciente los cuales, atin cuando sirven de guia al
médico y sugieren unos puntos a tener en cuenta, la informacién es mas
precisa con respecto al paciente en particular?.

En otros formatos Cl, se hace alusion a documentos, videos u otros textos
que complementan la informacién aqui consignada y que ilustran al
paciente de mejor manera los procedimientos a realizar.

En ¢l momento que se formalice la informacion y se realice el encuentro
con el médico responsable, éste debe indagar por las ideas o inquietudes
del paciente. Es necesario anotar que la informacién no se limita a los
consignado en el documento del Cl, sino que, desde el primer momento
de la relacién médico paciente, se inicia con el PCI, por lo tanto, es posible
que deban aclararse otras cuestiones que no hacen parte del documento
escrito y que pudieran ser el resultado de informaciones dadas por otros
integrantes del equipo médico, incluso comentarios de algtin familiar o
allegado del paciente (Ver también el punto 3.1.1.3.3).

Este aspecto nos hace pensar en la importancia del dialogo, ya no con
el paciente solamente, sino que ademads es necesario tener en cuenta al
personal de salud que tiene contacto con el paciente y sus familiares, para
que la informacion sea coherente y se eviten malos entendidos, como lo
ha anotado, como sigue, un familiar de uno de los informantes en esta
investigacion:

3 Tbid, p. 423,
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“Entrevistador: ;A qué horas entr6?

Esposo: a las 2 de la tarde y yo pregunté cuando salio la enfermera, ... jella
ya salié de cirugia? estd en recuperacion, salié todo bien. Uno asume que
bueno estd bien, en recuperacion, y la tenian aguantando frio envuelta en
una sibana mojada.

Entrevistado: esa fue la otra cosa que me pasé, sin embargo doctora duré
con las sdbanas, yo no sé si mientras la intervencion me moj, me oriné. Yo
no sé pero estaba lavada desde la cabeza hasta los pies. Me dejaron 2 horas
ahi lavada. Yo tengo problemas en el pecho, o sea de asma, entonces a mi
también eso me afecté muchisimo, mas con el dolor que yo sentia. Aht en
cuidados intensivos yo les decia que si era normal el dolor que sentia y ellos
me decian que si era normal, y mas sin embargo, yo llamé a las enfermeras
y les dije sefiorita yo tengo problemas en mi pecho y yo no puedo quedar en
esta sabana, yo no puedo seguir asi. Siempre me decian que la habitacién no
estaba lista ... cuando llegamos acd las enfermeras dijeron que por qué me
habfan mandado tan tarde de cuidados intensivos y que ésta no es la hora de
recibir pacientes ... hay otra cosa, cuando estaba en la camilla de recuperacion
ellas se pusieron hacer reunion mientras yo estaba aht.

Esposo: tan pronto sale de la cirugia me la dejaron en el cuarto instalada.
Porque no le avisan a uno mire el procedimiento que se hizo no sirvié, no
fue viable. Porque a uno no lo dicen. Uno se va todo confiado para la casa,
ya la paciente estaba en una recuperacidn. ... Al otro dia van y le dicen a la
misma paciente, le dicen que el procedimiento no habia servido?”

En consecuencia, pudimos corroborar con el estudio que, la informacién no
se da simplemente en un acto puntual, sino que hace parte de un proceso
oral, un didlogo, entre las partes que permite ampliar 1a informacion
si se hace necesario. Pudiera ser que para unos pacientes el proceso de
informacion es sencillo, mientras que para otros no. Lo que si es claro
es que un documento escrito y firmado por el paciente no reemplaza el
proceso de informacién (Ver también el punto 3.1.1.34).
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El paciente debe contar, ademas, con tiempo para implicarse en las
decisiones, sin ningtin tipo de presiones y coerciones internas o externas,
con la posibilidad de que se le aclaren las dudas y; si es necesario y factible
investigar un poco mas al respecto.

Para concluir, se evidencié a lo largo de 1a investigacion cualitativa que es
necesario promover el dizlogo y evitar la premura o la falta de importancia
por parte de pacientes y médicos, a la hora de realizar el PCL Luego, la
tarea de sensibilizar tanto a unos como a otros, es una tarea educativa
importante a llevar a cabo en las instituciones hospitalarias.

Es preciso sefialar, finalmente, que las negociaciones y la aceptacién de
los términos de referencia de cada persona relativos a la informacién y
la toma de decisiones, propende por un cuidado de salud con parametros
éticos transculturales y por el respeto de la autonomia de las personas
que, como vimos, es una obligacion moral y juridica que es necesario
garantizar mediante el PCI.

Vlzla
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Anexos

Anexo 1: Significado del consentimiento informado en la practica clinica.

Entrevista semiestructurada dirigida a los profesionales de la salud

Esta entrevista hace parte de un trabajo presentado como lesis de doctorado en Ciencias Sociales Nifiez y
Juventud. El tema de la investigacién es la practica del consentimiento informado en hospitales de Colombia y
Chile. Con los hallazgos de la investigacidn se espera poder disefiar una propuesta que atienda al cumplimiento
de log derechos en los servicios de salud. Instrumento que pretende ser un apoyo para profesionales, pacientes
y administrativos de las instituciones haspitalarias.

La informacién suministrada par usted sera un valiose aporte para la investigacién. Me comprometo a mantener
la reserva en cuanto a la informacién que nos pueda dar. Esta informacidn es totalmente confidencial, anénima

y ef uso de la informacion se hara con toda la reserva del caso, en especial l2 garantizo:

a. elanonimato de su testimonio. Su nombre: no sera incluide en ningan infarme. Usted escogera el nombre
que desee para conocer la entravista el cual no sera un sobrenombre sing uno que se crea especial

para la investigacion;

b. 1ainformacién que nos dé sélo seran utilizados para los fines de este estudio;

¢.  sucolaboracién es valuntaria por esta razén estara en libertad de responder o no las preguntas que se

le hagan,

Por consiguiente usted se encuentra en libertad de decidir si responde o no a lps interrogantes que aparecen

a continuacidn

Datos personales

Facha de realizacian de la encussta ]
Sexa Margue con una X

Famenino

Masciding

Edad

231,
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Hospitl donds rabaja
: Servmendﬁnﬂetrabaja _
':'Numemdeaﬂosdeaxpenemamfesmai

B. Informacion y consentimiento informade

1 2Porlo general, en su servicio se informa al paciente sobre su estado actual? En caso de responder si
por favor indique quién da la informacidn al paciente

2 jPorle general, en caso de informar al paciente se le informa a la familia? Marque con una X

Aigunasveces
Muncs .

3 ;Encaso de intervenciones quinirgicas o invasivas se le informa. Marque con una X:

Lings dias antes
Un dia afes
Inmdsatamente antes a la intervancion

4, ;Enalgunos casos seinforma solamente a los familiares y no al paciente? En caso de responder si indigue
LPor qué motivos?

5. (Enalgunos casos —en su servicio- toma la declsién el equipo médico sin informar ni al paciente ni a los
familiares? ; Por qué motivos?

6. ¢ Hayuna busna comunicacion entre médicos y enfermeras sobre la informacion que se da alos pacientes
o que se recibe de los propios pacientes? En caso de responder no 4a qué cree que se deba por lo
general?

4_252
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10.

1.

12,

13.

14,

2Existen en su servicio protocoios especificos de consentimiento informado escrito parz algunas
determinadas patologias? En caso de responder si, indique como en qué casos?

¢ Qué piensa con respecto al nimero de formatos o protocolos aspecificos de consentimientos
informado?

4 Quién le entrega el documento de consentimiento informado al paciente y recoge su firma?

¢Piensa que ta mayoria de las veces los pacientes entianden bien el texto del consentimiento informado?
Si la respuaesta es no, por favor indique las razones.

LEn ia mayoria de los casos los pacients le da importancia al documento, del consentimiento infarmado
y preguntan sobre &l e interrogan por qué deben firmarlo?

4 Ha habido algunos problemas recientes con algun paciente por aspectos relacionados con la informacién
recibida? ;A qué se han debido?

£ Cree que Ia politica de salud vigente interfiere en la refacion que tiene el profesional de la salud con el
paciente? En caso de responder si explique por qué razdn

Por (ltimo, ;qué aspectos considera podrian mejorarse en su servicio en cuanto a la informacion y
consentiniento informado ¢on los pacientes?

Le agradecemos el tiempo y la disposicion que tuvo para diligenciar esta entrevista. En caso de requerir
una informacion adicional con respecto a la investigacion por favor escribirme al comen: ovalle.constanza@
grail.com

Muchas gracias por su colaboracion


http://gmail.com

Constanza Ovalle Gomez

Anexo 2: Significado del consentimiento informado en la préctica clinica.
Entrevista semiestructurada dirigida a los pacientes

Esta entrevista hace parte de un trabajo presentade como tesis de doctorade en Ciencias Sociales Nifiez y
Juventud. El tema de la investigacidn es la practica del consentimiento informada en hospitales de Colombia y
Chile. Con lgs hallazgos de la investigacion se espera poder disefiar una propuesta que atienda al cumplimiento
de los derechos en los servicios de salud. Instrumento que pretende ser un apoyo para profesionales, pacientes
y administrativos de las instituciones hospitalarias.

Lainformacion suministrada per usted sera un valioso aporte para ka investigacion. Me comprometo a mantener
la reserva en cuanto a la informacién gue nos pueda dar. Esta informacion es totalmente confidencial, andnima
y el uso de la informacién se hara con toda la reserva del caso, en especial le garantizo:

a. ¢l anonimato de su testimonio. Su nombre no serd incluido en ningdn informe. Usted escogera el nombre
gue desee para conocer la entrevista el cual no serd un sobrenombre sino uno que se crez especial para
la investigacion;

b. lainformacion que nos dé sélo seran utilizados para los fines de este estudio;

¢.  sucolaheracién es voluntaria por esta razon estara en libertad de responder o no las preguntas que se
le hagan;

Por consiguiente usted se encuentra en liberfad de decidir si responde o no a los inferrogantes que aparecen
a continuacion

Datos de la persona que responde:

Numero de fa entrevista
Ciidad .~ _
Sobrenombre dat o la entrevistado{a)

Sexo Margue con una X

 Femenino

' Fechade realizacion de la encuesta

findiue ! nombre de la institucion en donde fue atendido
;Cudl es su ocupacion actual?
¢ Alguien lo acompafia a la consita? Indique que parentes-
‘o tien con usted -
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Indique cual de los siguientes estudios ha podido realizar. Sefiale con una X

Primaria

- Bachiierato (secindaria)
Especializacion '
Otrty jcudl?

Por favor responda Si o No a las siguientes preguntas

S5

NO

iSeleha informado a usted de la necesidad de firmar un documento para autorizar la intervencion
| que ke jban a realizar?

¢ Se le ha informado a algin familiar suyo de la necesidad de firmar un decumento para autorizat fa
intervencitn que le realizaron?

;Conoce de la existencia del consentimienta informado?

L& hicieron firmar a usted o 2 algln famifiar un documentt antes de sef intervenido?

Antes de fimmar ¢le explicaron en qué consistia ka intervencion que le harian?

Antes de firmar ;Je explicaron que con ello usted autorizaba af personal médico pata realizar la
intervencion?

{Entendié claramenﬁe fa monnauén que le dieron sobre la intervencion a realizar?

En taso de-duda ;e dieron la posibilidad de ampiiar la informacion?

¢Pudo preguntar fodo Jo que quiss Sobre su intervencion y sus posibles consacuencias, al personal
del hospitai?

¢La explicaron que si queria podia negarse a la intervencion?

g,l.e dieron quee!penmsunaexmade responsabulidad 2 los médicos que lo trataron?

¢Le explicaron qus fa intervencion a fa que se someteria podia presentar algin pellgm 0 alguna
complicacion? .

mmlaspoamesmmplicaamhaammtaduenus!eddmeldemedad?

 ¢Le parece Ut este bpo dé informacion?

15. ,Describa alguna de las complicaciones que le han explicado?

16. ¢ Qué derechos cree usted tienen los pacientes en 1a atencitn en salud?
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17. zCree usted que las politicas en salud vigentes interfieren en la relacidn con los profesionales de |2 salud
que los atienden? En caso de responder si, explicar por qué?

18. En este momento, se ha terminado con la entrevista, es muy importante que nos indigue, finalmente, las
observaciones que pueda hacer con respecto al manejo del consentimiento informado por parte de la
institucion que le presté ol servicio de salud.

Le agradezco el tiempo y la disposicion que tuvo para diligenciar esta entrevista En caso de requerir una
informacion adicional con respecto a la investigacidn por faver escribirme al correo.

Muchas gracias

Anexo: 3 Significado del consentimiento informado en la practica clinica.
Entrevista semiestructurada dirigida al personal administrativo de los hospitales

Esta entrevista hace pane de un trabajo presentado como tesis de doctorade en Ciencias Sociales Nifiez y
Juventud. El tema de |a investigacicn es 1a practica del consentimiento informado en haspitales de Colombia y
Chile. Con los hallazgos de la investigacion se espera poder disefiar una propuesta que atienda al cumplimiento
de los derechos en los servicios de salud. Instrumento que pretende ser un apoyo para profesionales, pacientes
y administrativos de las instituciones hospitalarias.

Lainformacion suministrada por usted serd un valioso aparte para la investigacion. Me compromete a mantener
la reserva en cuanto a la informacién que nos pueda dar. Esta informacién es totaimente confidencial, andnima
y el uso de la informacion se hara con toda la reserva del caso, en especial le garantizo:

a. elanonimato de su testimonio. Su nombre no sera incluido en ningun informe. Usted escogerd el nombre
que desee para conocer 1a entrevista el cual no serd un sobrenombre sino uno que se crea espacial para
la investigacion;

b. lainformacién que nos dé solo seran utiizados para los fines de este estudio;

¢.  su colaboracion es voluntaria por esta razon estara en libertad de responder o no las preguntas que se
le hagan;

Por consiguiente usted se encuentra en libertad de decidir si responde 0 no a los interrogantes que aparecen
a continuacién
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Datos personales

Fecha de realizacion de la encuesta

Sexo

Marque conuna X

Fe_ménino‘

Masculino

Edad

Hospltal ddnde trabaja

Servicio en ddinde trabaja

Nimero de afios de experiencia profesional

1. Concepcidn acerca del documento del consentimiento informado y la informacién que se suministra a los

pacientes

A.  Deacuerdo con su experiencia profesionalindique el sentido que se da al consentimiento informado

en la practica clinica.

B. Por favor marque con una X las posibles definiciones con las que usted estaria de acuerdo con
respecto al consentimiento informado:

a. Acto puntual an et cual el paciente acepla algin tipo de procedimiento

b. Documenio legal con of cual of paciente se compromete a seguir las indicagiones médicas

¢. Documento legal qus respaida al médico en caso de algin problema juridica

d. Se trata sbio de un apayo a la comunicacion oral que debe existir antes de determinados procedimientos

¢, Documento que autoriza al médico para realizar algin procedimiento

En caso de tener ctra definicidn con respecto al Consentimiento informado, por favor amplie su respuesta:
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C. Cudl considera es su nivel de conocimiento de ia teoria def Consentimiento Informada? Marcar
con una X la opcion posible

Nulo
Alguna idea
Bueno
Completo

2. Aspectos de la autonomia de las persanas
$eglin su opinién responda 51 o NO can relacion al Consentimiento informado

\ s | N
Los pacientes entianden adecuadamente los documentos de consentimiento informado
1 Son una buena herramienta para mejorar la relacidn médico patienta?
Ayudan a que f paciente tenga un mejor conacimiento del procedimiento
‘E5 un documento que exime al médico de responsabiidad en una demanda por mala praxis
Son un inconveniente para Ia practica de la medicina porque fa entorpecen
El comcimiento médico habiiita al profesional de la salud para tomar la decision sobve el
procedimiento que es necesario realizar
4 Existe quien revise los consentimientos informado dentro del hospital?

En caso de sefialar otro, amplie su respuesta

Aspectos que afectan la practica del Consentimiento Informado

A, Califique los aspectos que en la prictica del consentimiento informado interfieren en su buen
desarrollo

Nunca Algunas veces | Siempre

Resulta dificil de aplicar por fafta de tiempo

La aitonomia de fes pacientes

Produce angustia en los pacientes

La falta de conocimients médico de los pacientes

La falta de formatos de Consantimiento Informado

Es un trémite mas que deben cumplir fos profesionales de 1a salud
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£ Como califica en general la necesidad del consentimiento informado? Marcar con una X |a opcién posible

Imprescindibie
Imporiants

*Poca impotarte”

- nnecesario

3.

4,

Dilemas éticos en la practica del consentimiento informado

A, Indique que cuestionamientos éticos le ha planteado la practica del consentimiento informado:;

B. ;Qué opina usted sobre los derechos del paciente a fravés de la aplicacién del consentimiento

informado?

Aspectos de la politica pilblica en salud

A, ;Usted cree que Ja politica de salud vigente interfiere en la relacién gue tiene con los pacientes

que atiende? En caso de responder si explique por qué

B. ¢Cree usted que las politicas en salud vigentes influyen de alguna manera en la salud de sus

pacientes? ;como?

C. En relacién con las politicas pablicas dingidas a la salud usted piensa que: Marque cor una X y

explique su respuesta

Protegen la autonomia de las personas

Raspetan la pluralidad de creencias

Se protegen las decisiones ndividuales

Permiten que se distribuyan los recursos en sahud de manera equitativa

 Promusven un sentido sofidario en fa poblacién

 Mejoran b calidad de vida de las personas

Amparan los infereses econdmicos de las empresas o personas que in-
vierter en la safud
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H. Otros

5. Relacién médico- paciente

A, Segun su opinion, en la practica clinica quien finalmente toma la decision con respecto al
procedimiento a realizar es. Marcar con una X las opcienes posibles

Elpaciente
El paciente y ef médico
‘Las directrices administrativas

B. :Con que frecuencia aliende quejas de ios pacientes y/o sus familiares porque no han side
informados adecuadamente? Marcar con una X

D ta5 quejas al mas
> 5 quejas al mes
>20quejasalmes
Otra, ; cudritas veces &l mes?

6. Dentro de las normas del hospital ; existen alguna que haga referencia sobre el consentimiento informado?
En caso de responder si, puede explicar en ;gué consiste la norma? ; cdmo informa?

7. En su trabaio diario jha implementado alguna accion para hacer seguimiento a los consentimientos
informados? En caso de contestar si ampliar la respuesta.

8.  ¢Usted revisa las historias clinicas? En caso de responder si, indique que consideracidn puede hacer
con respecto a la manera como se consignan los consentimientos informados en las historias clinicas

9. En este momento, se ha terminado con la entrevista, nos gustaria que usted finalmente, indique las
observaciones que nos pueda hacer con respecto al manejo def consentimiento informado por parte de
la institucitn de salud donde trabaja

Le agradecemos el tiempo v la disposicion que tuvo para diligenciar esta entrevista. En caso de reguerir una informacidn
adicional con respecto a la investigacion por favor escribirme al correo: ovalle.constanza@gmail.com

Muchas gracias
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Anexo 4: Ficha de caracterizacion de los profesionales de salud entrevistados

y poblacion que atiende

A.  Datos de |a persona que responds:

- Fatha de realization de la entrevista

Nimers da fa entrevista

Cluded

: Sobremmbre del o {a entrevistadofa)

Sexo Marque con una X

Femenind

Masculing

‘Edad

Fecha de realizacion de la enirevisla

Indique &t lugar y of servicio en donde trabaja

Némero de afios de experiencia profesional

1 Qué-cargo desempehia en ¢l hospital?

Los pacientes que atiende en su practica clinica se encuentran en un range de edad. Marcar con una X ias

opciones posibles.

De 12 2 18 afos

Do 182 40 afios

De 40 a 65 aiios

Do B5 5ios-0 més

Especifigue el tipo de servicio de salud que se presta en la institucidn donde labora. Marcar con una X las

opciones posibles.

- Seguridad privada

* Seguidad pilica

Otro, ;cual?
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Anexo 5: Pautas de las entrevistas dirigidas a los profesionales de la salud,
pacientes y administrativos de los hospitales

Las pautas para levar a cabo las entrevistas estaran sujefas a cambios teniendo en cuenta la informacion
suministrada a través de la primera fase. En ténminos generales teniendo en cuenta la revision de fa literatura
sobre la feoria del consentimiento informado serd la siguiente:

Preambulo: se informa a |a persona que @l propésito de este estudio es el de obtener {a informacién
relacionada con la impresion que tienen los profesionales de la salud, los pacientes y administrativos del
hospital acerca del consentimiento informado. Esta informacidn es totaimente confidencial, andnima y el uso
de la informacién se hara con toda la reserva del caso. Usted se encuentra en libertad de decidir si responde
0 no a los interrogantes que aparecen a continuacion.

Compromiso de confidencialidad:

Esta entrevista hace parte de un trabajo presentado como tesis de doctorado en Ciencias Sociales Nifiez y
Juventud. El tema de la investigacidn es la practica del consentimiento informado en hospitales de Colombia y
Chile. Con los hallazgos de la investigacidn se espera pader disefiar una propuesta que atienda al cumplimienta
de los derechos en los servicios de salud. Instrumento que pretende ser un apoyo para profesionales, pacientes
y administrativos de las instituciones hospitalarias.

La informacién suministrada por usted sera un valioso aporte para la investigacién. Me compramete a mantener
la reserva en cuanta a la informacion que nos pueda dar. Es importante la confianza que pueda depositamos.
Por esto como base de esta confianza le garantizo o siguiente:

el anonirmato de su testimonio. Su nombre no serd incluido en ningun informe. Usted escogera el nombre
que desee para conocer la entrevista el cual no serd un sobrenombre sino uno que se crea especial para la
investigacion;

{a informacion que nos dé sdlo seran utilizados para los fines de este estudio;

su colaboracion es voluntaria por esta razon estara en libertad de responder 0 no las preguntas que se le
hagan;

En casc de que esté de acuerdo con participar en esta entrevista y en sefal de la conformidad ke solicito
firmar este compromise de confidencialidad.

Firma Investigadora responsable Firma de persona entrevistada

Constanza Ovalle Gomez
Bogota/! Santiago de Chile /ddifmmy/aa
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Anexo: 6 Pautas tedricas para la entrevista dirigida a los profesionales
de la salud

Dimensiones

1. Concepcién acerca del documento del consentimiento informado y la informacion que se suministra alos
pacientes

A.  De acuerdo con su experiencia profesional indigue el sentido que se da al consentimiento informado
en la practica clinica.

B. Marcar con una X las posibles definiciones personales que el entrevistado da al consentimiento
informado:

Acto puntual en o cual el paciente acapta algin tpo de procedimiento ~
 Documento Jegal con sl cual el pacients se compromete a sequir as indicaciones médicas
“Diocumenis legat que fespaida af médico en caso de algiin problema juridico

Se trata s6io de un apoyo a la cominicacion orat que debe existir antes de determinados

Dacumﬂntoqueautmza ol médico para reatizar aigin procsdimiento

En caso de sefialar ofro, ampliar la respuesta:

¢ Cuél considera es su nivel de conocimiento de la teoria del Consentimiento Informado? Marcar con una X
la opcion posible

Nio
Alguna idea -
| Bueno
Completo
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2. Condiciones que propician el respeto de la autonomia de las personas

Segun su opinidn responda S| o NQ con relacion al Consentimiento Informade

e AL
' Los pacierites antienden adecuadaments los documentos de consentimiento informado '
2 Son Una huena hemramienta para mejorar a relacidn médico paciente?
-Awdanaqueelpacimmmgaunmqawnmmamwprmdmenm
-Esmdowmﬁoqueemmealmédmdemsmﬁdadenumdemafﬂapmmhpram
Son un inconveniente para Ia priciica de la medicina porque 1a enforpecen

[ Eimmmmﬁmhhﬁadpmﬁwnﬂkhwhdmmhmmam&mm
-fo que 8% necesanio realizar

En caso de sefialar ofro, ampliar la respuesta:

Aspectos que afectan la practica del Consentimiento Informado

A, Califique los aspectos que en la practica del consentimiento informado interfieren en su buen
desarrollo

Nunca Algunas veces Srempre

Resulta dificl de aplicar por falta de tiempo

| La autonomia de Jos pacientes

" Produce’ angushaenlcspauames

La falta de conocimiante médico de los pacientes
Lafalta de formatos de Cansentimisnta Informado

B. ;Como califica en general la necesidad del consentimiento infarmada? Marcar con una X la opcidn
posible

: impresundlhie
" importante: .
Poto importacte
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3. Dilemas éticos en la practica del consentimiento informado

A.  Indigue qué cuestionamientos éticos le ha planteado la practica del consentimiento informado:

B. ;Qué opina usted sobre los derechos del paciente a través de la aplicacion del consentimiento
informada?

4, Aspectos de la politica piblica en salud

A, ;Usted cree gue la politica de salud vigente interfiere en la relacion que fiene con los pacientes
que atiende? En caso de responder si explique por qué

B. ;Cree usted que las politicas en salud vigentes influyen de alguna manera en la salud de sus
pacientes?

C. En relacidn con las politicas pablicas dingidas a la satud usted piensa que: Marque con una Xy
explique su respuesta

_'Pmtegmlaaumnmniadelasperm
*Reﬂ)etaﬂiapim&daddemmas
Sepmegﬂniasdadsmmm
Pum&ﬁanqwmdtstrmyaniusmmenmaemanemequm
Pmnuemmsanﬂdosobdananlapebm

. Mejoran i3, Calidad de vida de las personas -

.:Wnparaniesmﬁmseseeonbmmdahsampmasopemqaelmnen
“on la.salid

Relacién médico- paciente

D. En su opinidn cémo se caracteriza la relacion que sostiene con los pacientes
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E. En su practica clinica guien finaimente toma la decision con respecto al procedimiento a realizar
es. Marcar con una X las opciones posibles

£l paciente
*Ef meédico
- El pacients y 8l médico
" s delerminaciones adminisirativas

F.  En su trabajo diario ;quién informa a los pacientes sobre los riesgos del procedimiento que se va
a realizar?

5. En sste momento, se ha terminade con la encuesta, nos gustaria que usted finalments, indique las
obsaervaciones que nos pueda hacer con respecto al manejo del consentimiento informade por parte de
la institucion de salud donde trabaja

Le agradecemos el tiempo ¥ la disposicion que tuvo para diligenciar esta entrevista. En caso de requerir
una informacién adicional con respecto a la investigacion por favor escribirme al correo: ovalle.constanza@
grmail.com

Muchas gracias

Anexo: 7 Pautas tedricas de las entrevistas dirigidas
a los administrativos de los hospitales

Dimensiones

1. Concepcidn acerca del documento del consentimiento informado y la informacion que se suministra a los
pacienles

A.  De acuerdo con su experiencia profesional indique el sentido que se da al consentimiento informado
en ta practica clinica.
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Marcar con una X las posibles definiciones personales que el entrevistado da al consentimiento informado:

- Acto pundual en el cual ef paciente acepta algin tipo de procedimiento
Documentd legal con el cual el paciente se compromate a seguir las indicaciones médicas

Cocuments legal que fespaida al médico en caso de algdn problema juridico

‘Se trata séib de un apoyo a Ia comunicacion oral que debe existir antes de determinados
procedamnenws

| Docurmento que amonza al médico para realizar algin procedimiento

-Ciro

En caso de sefialar otro, ampliar la respuesta:

¢ Cual considera es su nivel de conocimiento de la teoria del Consentimiento informade™? Marcar con una X

la apcidn posible
“Nuio
Alguna idea
Bueno -
Completo

2, Condiciones que propician el respeto de la autonomia de las personas

Segun su opirién responda Sl o NO con refacién al Consentimiento Informade

L e

8

NO

- Los pacientes entienden adecuadamente los documentos de consentimiento informado

¢S0n tna buena herramienta para mejorar la refacion medico paciente?

. -Ayudan aqueel pactenle tenga un mejor conocimiento def procsdimiento

'Es un dewmantuque gxime al médico de responsabilidad en una demanda por mala praxis

Son un incofiveniants para la practica de la medicina porque la entorpacen

El mnoctmien!o médico habilita al profesional de 'a salud para tomar la decisién sobre el
: prewdmmto Que 85 necesario realizar

' ;Existe quisn revise Jos consentienientos informado dentro del hospital?
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1. Aspectos que afectan la practica de! Consentimiento informado

A. Califique los aspectos que en !a practica del consentimiento informado interfieren en su buen
desamolio

Nunca Algunas veces Siempre

. Rasul!a dlﬂmldeaphcarporfaltadaﬁempo

18 amonumtmeiospaaerm N

- Produce angustia en los pacienies
;':-'Lafaltademmmdahsm
| Latalta de formatos de Consentimiento Informao

B. ¢Cdmo califica en general ia necesidad del consentimiento informado? Marcar con una X 1a opcién
posible

Importante
Poco importante
Innecssario

4, Dilemas éticos en la practica del consentimiento informado

A.  Indique qué cuestionamientos éticos le ha planteado 1 practica de! consentimiento informado:

B. ¢Qué opina usted sobre fos derechos del paciente a través de la aplicacion del consentimiento
informado?

5. Aspectos de (as politicas piblicas en safud

A, iUsted cree que la politica de salud vigente interfiere en la relacion de las instituciones de salud
con los pacientes? En caso de responder si explique por qué

B. ;Cree usted que las politicas en salud vigenies influyen de alguna manera en la salud de sus
pacientes?

N
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C. En relacitn con las politicas publicas dirigidas a la salud usted piensa que: Marque conuna Xy
expligue su respuesta

Pmtagen%aaulmmm{adeiaspmmas
Respetanlapkxahdaddammas
Sepmiegenlmdaawnesmmm
_Pmmnmssmwmlmmmmwmamaqmm
'Pmmmmmmenlapeuauén

* Mejorsin le Calidad de vida de 'as peronag

.mmmm@mmummm
sonild salud

Relacién médico- paciente

D. Segln su opinién, en la practica clinica quien finalmente toma la decisién con respecto al
procedimiento a realizar es. Marcar con una X |a opcion posible

|l médim
Kl padmhyelmécﬁm
i 'Dtracm:sadmmm

E. ;Con qué frecuencia atiende queias de los pacientes y/o sus famifiares porque no han sido
informados adecuadamente? Marcar con una X

;ffDeiaSquqasa!mos

> Squejas al mes
.:_>2ﬂque;asa!m

- Otra, ;cusnlas vaces al mes?

F.  Dentro de las normas del hospital ;existen alguna que haga referencia sobre el consentimiento
infarmada? En caso de responder si, puede explicar en ;qué consiste [a norma?

6.  En su trabajo diario ;ha implementade alguna accién para hacer seguimiento a los consentimientos
informados? En caso de contestar si ampliar la respuesta.
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7. ¢Usted revisalas historias clinicas? En caso de responder si, indique que consideracion puede hacer con
respacto a la manera como se consignan los consentimientos informados en las historias clinicas

8. En este momento, se ha terminado con 1a entrevista, nos gustaria que usted finalmente, indique las
ohservaciones que nos pueda hacer con respecto al manejo del consentimiento informado por parte de
la institucién de salud dénda trabaja

Le agradecemos el tiempo y la disposicidn que tuvo para diligenciar esta entrevista. En caso de requerir
una informacién adicional con respecto a la investigacion por favor escribirme al correo: ovalle.constanza@
gmail.com

Muchas gracias

Anexo: 8 Pautas de ia entrevista dirigida a los pacientes

Datos de la persona que responde:

Nimero de la entrevista

Cudad .

- Sobrenombre del o la entrevistadofa)
Sexo Marque con una X

Femenino

Mascdlino -

'_Eda(f
Facha de realizacion de Ja encuesta
Imﬁqueelnombreda!amshmbnendondefmamm

'-_¢Cuaiessuacupadun actual? -

_ ¢Algutentoacompahaala eansulta" Indique que parentesco tiene con usted
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Indigue cudt de los siguientes estudios ha podido realizar. Sefiale con una X

Priraria

Bé&lﬂ]érato'(seumdada)

Ofo goadl?

s

NO. .

48e le ha informado a usted de la pecasidad de fimar un documento para autorizar la interven-
Gibn-que |2 iban a realizar?

1Se le ha informado a aigin famifiar suyo de fa necesidad de firmar un documento para autorizar
fa intervencion que e realizaron?

£ Gonoce de i existencia de! consentimiento infarmado?

¢Le hicieron firmar a usted o a algln famifiar un documento antas da ser intervenido?

Antes de fimnar ;le explicaron en qué consistia la intervencitn que le harlan?

Antes de firmar ; e explicaron que con ello usted autorizaba al personal médico para realizar la
intervencidn?

z,Eniendiéchramenietainfomdénqueledierm sobre |2 intervencion a realizar?

Encaso de duds ;le dieron la posibilidad de ampliar la informacion?

¢ Pudo preguntar todo lo que guise sobre su intervencion v sus posibles consecuencias, al per-
sonat del hospital? )

ile axdimmn qQue si queria podia negarse a ka infervencidn?

L& dijeron qie el permiso no eximia de responsabilidad a los médicos que lo trataron?

¢ Le explicaron que {a intervencion a la que se someleria podia presentar algln peligro o alguna
complicacion?

LA conocar las posibles complicaciones ha aumentado en usted ef nivel de ansiadad?

;L parece (iHl este tipe de informacion?

1.

8,

£ Podria enumerar algunas de las complicaciones que le han explicado?

£Qué derechos cree usted tienen los pacientes en la atencién en salud?
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9. En este momento, se ha terminado con la enfrevista me gustaria que usted finalmente, indique las
observaciones que pueda hacer con respecto al manejo del consentimiento informado por parte de la
institucion que le presté el servicio de salud.

Le agradezco el tiempo v la disposicion que luve para diligenciar esta encuesta. En caso de requerir una
informacion adicional con respecto a la investigacion por favor escribirme al correo: ovalle.constanza@
gmail.com

Muchas gracias

Anexo 9: Instructivo elaborado por FLACSO para las transcripciones
de [as enfrevistas

Instrucciones:

1. Toda entrevista debe ser transcrita lo mas fielmente posible, considerando basicamente, el sentido de
las preguntas y sobretodo e de las respuestas.

2. Laprimera linea del documento debe ir como sigue:
Ciudad (Bogota, Santiago de Chile); MujerHombre; Rangos de edad teniendo en cuenta el concepto de
ciclo vital propuesto por Erick Erikson por contemplar el desarrollo psicosocial de las personas. Solo se
contemplan a partir de los 12 afios por se la etapa en que se inicia 2 configurar un sentido de identidad.
Aspecto que tiene estrecha relacion con la autonomia de la personas y por ende con la posibilidad de
pedir por parte de un profesional de la salud un asentimiento y consentimiento segdn sea el caso luego
de definir la capacidad de las personas. Las edades se agruparan de la siguiente manera:
a. 12 a 18 afios — adolescentes (AC)
b. 18 a 40 afios — juventud (JV}
c. 40 aB5 afios — adultez (AD}
d. 65 afios y mas - vejez (VZ)

Agregar un salto de linea en blanco

3. Especificar:

Si quien habta es el entrevistados o el entrevistado
Diferenciar, si quien responde es hombre o mujer

Espacio enire cada hablante

No olvidar los puntos

[dentificar a los distintos/as entrevistados/as con un ndmero
|dentificar las condiciones en las que se desarrollo el didlogo

o e0 oW
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Ejemplo:

ur

10,
".

12.

13.
14.

15.

186.

17.

Entrevistado: ; pregunta?
Entrevistado 1 respuesta
Entrevistado 2: respuesta

El texto de las preguntas y respuestas debe estar separado por un espacio interlineal en blanco.

Las palabras o frases ininteligibles (que no se escuchen bien) deben ser reemplazadas por tres puntos
entre paréntesis.

Se debe respetar la puntuacion y la acentuacion, ademas de la ortograffa en general. Recordar que el
carrector de ortografia pasa por alto ias palabras homonimas que se diferencian por el acento, por lo
tanto, es necesario hacer una revision del texto en forma minuciosa.

Después de cada parrafo (ya sea pregunta o respuesta) finafizar con punto aparste, o con tres puntos,
en caso de corle, o intermupcion.

La entrevista no debe tener negritas, cursivas ni subrayados.

Tipo de letra, Arial

Tamario de fetra: 11

Al final de cada lade del cassette, poner la lefra y nimero del cassette que coresponda. Por gj. (fin
lado A, cassette 1), Se recomienda agregar esta informacion a continuacién del texto, sin salto de linea
manuat,

Se deben eliminar los monosilabos del entrevistado que intervienen en las respuestas y permitic que
éstas queden expresadas en toda su extension. Por gj. Ya, Si, etc.

Los modismos en general y las palabras pa., na. , re, P.D., u ofras acortadas deben escribirse tal como
suenan considerando sélo las acentuaciones y puntuaciones si cormespondiera.

Las interrupciones ¢ silencios cortos della entrevistado/a se deben sefialar con tres puntos; “..."
Cuando se produzca un silencio largo por parte del enlrevistado, sea al comienzo de una respuesta o
en el transcurso de ésta, se debe sefialar con la palabra “silencio” entre paréntesis, Por e, (sitencio) de
igual manera cuando hayan risas. Por g]. {risas)

Todas las preguntas deben ir con sus respectivos signos de interrogacién al principio y al final de la
pregunta, excepto aquelias intervenciones {que no son preguntas) del entrevisiado entre respuestas o
en medic de una. Asi mismo, las interjecciones o énfasis deber ir con signos de exclamacion.

Colocar la(s) fecha {5) en que se realizd la transcripcion de la entrevista,
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