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RESUMEN

El comunicar diagndsticos relacionados a mutaciones para enfermedades de
origen genético, sobre todo de mal prondstico, constituye una mala noticia a
informar y para lo cual, no se estda debidamente preparado para realizar un
adecuado asesoramiento genético. Actualmente se considera la comunicacion
como una dimensiéon de las competencias de las profesiones sanitarias,
susceptible de ser ensefiada, aprendida y evaluada. Como tal, no deberia
depender de la personalidad del profesional ni tampoco considerarse
secundaria frente a las competencias clinicas. Existen estudios que
demuestran que una adecuada comunicacion repercute en un éxito
terapéutico con el paciente, gracias a lo que se denomina, comunicacion
efectiva, soportada por un marco de valores morales.

¢COmo es la preparacidon en pre y post grado de los profesionales de la salud
sobre como informar y comunicar el asesoramiento genético, relacionado a la
calidad de vida y al pronéstico vital del paciente?

Se planted como objetivo general, analizar desde una perspectiva bioética la
practica de comunicacion de diagndsticos genéticos a los enfermos; y como
objetivos  especificos, examinar la preparaciébn en capacidades
comunicacionales de carreras asociadas al estudio genético del paciente, asi
como la calidad de la informacion y los valores que sustentan el modo
comunicacional de los profesionales en esta area. Se realizd un trabajo de
caracter prospectivo, cualitativo y de reflexion mediante analisis de los
planes de estudios de carreras afines como Medicina, Bioquimica,
Licenciatura en Genética y Biologia, y a través de entrevistas semi-
estructuradas a profesionales dedicados a la genética en la ciudad de
Cérdoba

Se pudo observar que el conocimiento impartido en los programas de estudio
estd basado sobre todo en el conocimiento cientifico-molecular, en vistas a

desarrollar un perfil de expertos en la adquisicién y manejo de la genética y



del fundamento molecular pertinente. En las entrevistas de los profesionales
de salud, ellos manifestaron la necesidad de ser formados en habilidades
comunicacionales y fueron capaces de atribuirle algunos valores morales a la
comunicacién con el paciente. En cuanto a las entrevistas de los estudiantes
de grado avanzados, manifestaron diferentes experiencias de formacion en
comunicacién de malas noticias durante la carrera en la misma facultad.

Conclusién: La mayoria de los programas carecen de formacion en las
habilidades necesarias a la hora de comunicar y los profesionales necesitan
reforzar el sustento de valores morales que subyacen en la comunicacion de
malas noticias. Otro aspecto que surge para revisar en la formacion de los
futuros profesionales es ahondar en la subjetividad sobre la muerte y los
miedos desde el profesional que pueden influir en el modo de comunicar las
malas noticias. En cuanto a los estudiantes avanzados, se observd que la
formacion no es homogénea y que depende del lugar de cursado del

estudiante dentro de |la misma facultad.

Palabras claves: comunicacion de malas noticias, asesoramiento genético,

valores éticos en la practica de la salud.



SUMMARY

Communicating diagnoses related to evidence of mutations for diseases of
genetic origin, especially with poor prognosis, constitutes bad news to report
and for which, adequate genetic counseling is not being properly prepared
and thus carried out. Communication is currently considered as a dimension
of the competencies of the health professions, capable of being taught,
learned and tested. It should not depend on the personality of the
professional, nor should it be considered secondary to clinical competencies.
There is evidence from studies showing that adequate communication affects
therapeutic success with the patient, thanks to what is called effective
communication, supported by a framework of moral values.

How is the pre- and post-graduate preparation on how to inform and
communicate genetic counseling, related to the quality of life and the vital
prognosis of the patient?

It was raised as a general objective to analyze from a bioethical perspective
the practice of communicating genetic diagnoses to patients; and as specific
objectives to examine the preparation in communication skills of careers
associated with the genetic study of the patient, as well as the quality of
information and the values that support the communicational mode of
professionals in this area. A prospective, qualitative, reflection and critical
analysis work was carried out through analysis of the syllabuses of related
careers such as Medical Sciences, Biochemistry, Bachelor of Genetics and
Biology and semi-structured interviews with professionals dedicated to the
genetics in the city of Cérdoba

It was observed that that the knowledge imparted in the study programs is
based above all on scientific-molecular knowledge, in order to develop a
profile of experts in the acquisition and management of genetics and the
molecular basis relevant. In the interviews with health professionals, they

expressed the need to be trained in communication skills and were able to



attribute some moral values to communication with the patient. Regarding
the interviews of advanced degree students, they expressed different
training experiences in communicating bad news during their career in the
same faculty.

Conclusion: Most programs lack training in the skills necessary to
communicate and professionals need to reinforce the moral values that
underlie the communication of bad news. Another aspect that arises to
review in the training of future professionals is to delve into the subjectivity
of death and the fears from the professional that can influence the way of
communicating bad news. Regarding advanced students, it was observed
that training is not homogeneous and that it depends on the student's place

of study within the same faculty.

Keywords: communication of bad news, genetic counseling, ethical values in

health practice
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I. INTRODUCCION

La genética es una especialidad de las ciencias de la salud considerada
como tal, tanto en el ambito médico, bioguimico, como en la licenciatura en
genética propiamente dicha en nuestro pais. Gracias a los avances de la
genética molecular se ha logrado una mejor comprensién de la patogénesis
de un numero cada vez mayor de enfermedades (1) y ha acercado el
concepto de enfermedad multifactorial, como resultado de la interaccién de
los genes con el medio ambiente.

El diagndstico genético presenta gran relevancia en la prevencion del
deterioro de ciertos tejidos y drganos ante los primeros sintomas de la
enfermedad y en aquellas de aparicion tardia. En otros casos, el diagndstico
genético aporta veracidad al diagndstico presuntivo del profesional,
confirmando la patologia sospechada dando la posibilidad de direccionar la
contencién del familiar afectado y de su entorno, de manera eficaz, a través
del asesoramiento genético y de un tratamiento especifico.

En los Uultimos afos, la genética ha realizado avances tecnoldgicos de
tal envergadura que hoy pueden investigarse muchisimas mutaciones
conocidas hasta el momento y varias de ellas antes del nacimiento; como asi
también otras que pueden diagnosticarse antes de su aparicién en la edad
adulta.

Por otro lado, el desarrollo de técnicas de biologia molecular de ultima
generacion ha posibilitado la investigacion en serie, de multiples mutaciones
a un numero importante de pacientes al mismo tiempo, por ejemplo,
realizando un screening de mutaciones de predisposiciéon para el cancer.
Ademas, el 16 de marzo del 2012, (2) se publicé en la revista Cell, el primer
trabajo considerado “émico” en el cual se analiza el perfil dmico integrado de
una persona, denominado iPOP. Dicho estudio se realiza durante 14 meses y

se analiza:
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el genoma, estudio de la secuencia del ADN: gendmica

el transcriptoma, estudio de |I|a secuencia del ARNm y ARNmi:
transcriptomica

el proteoma, estudio de la expresion diferencial de las proteinas: protedmica

el metaboloma, estudio de la dindmica del metabolismo: metaboldmica

el perfil de anticuerpos y otros analisis de laboratorio y médicos (tamafio de

los teldmeros, niveles de glucosa, etc.).

Por lo tanto, la llamada “era de la medicina gendmica”, nos coloca
frente a un panorama complejo; donde los factores genéticos que
determinan la apariciéon de enfermedades se encuentran regulados por la
propia genética del individuo, en constante interaccién con el ambiente. De
acuerdo a esto, se presenta el concepto de “enfermedad compleja o

III

multifactorial” en la cual los riesgos de padecer una determinada patologia,
asi como las caracteristicas de su expresion fenotipica son determinados por
multiples variables, genéticas y no genéticas para el mismo individuo. Las
variables no genéticas hacen referencia al medio-ambiente donde se
desarrolla la persona, sus habitos nutricionales y de actividad fisica, como asi
también la exposicion a factores de estrés. En cuanto a las variables
genéticas, se las engloba en el concepto de “contribucidon genética de
enfermedad” para aludir a todos los factores genéticos que influyen en su
aparicion.

En este contexto, el asesoramiento, considerado desde un equipo
multidisciplinario de profesionales, puede abordar las causas de aparicion de
la enfermedad, asi como las distintas maneras de tratarla o prevenirla. (1)

Asi, el asesoramiento genético es de fundamental importancia ya que
sus objetivos favorecen una buena relacidon profesional de la salud-paciente

en cuanto a:

Informar fehacientemente de la mutacién afectada a la patologia.
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Comunicar los riesgos a los cuales se veran expuestos si no se toman las
medidas de prevencidn, en el caso que sea posible.

Comunicar tas consecuencias en el desarrollo del nifo o del adolescente, en
el caso de una patologia que afecte las primeras etapas de la vida.
Recomendar la necesidad del diagndstico genético en los familiares directos
del paciente afectado para un cuidado familiar de la patologia involucrada.
Establecer un vinculo de empatia con el paciente y sus familiares a los fines
de encauzar dudas, preguntas, emociones de angustia e incertidumbre
respecto de un diagndstico genético positivo.

Resaltar lo positivo de realizarse el diagndstico genético, en cuanto a la
posibilidad de encauzar la enfermedad de modo veraz, auténtico y con la

posibilidad de un tratamiento especifico.

Angel Cuenca Molina, define “comunicacion” desde su origen latino,
donde la palabra comunicacion viene de communicare, cuya raiz coincide con
la de communis, hacer comunidad, comunicando. Por lo tanto, significa
compartir con otras personas un mismo lenguaje con el fin de llegar a una
comprension comun de la circunstancia. De esa manera, segun el autor, la
meta o el objetivo de la comunicacién es compartir esas representaciones,
intercambiar pensamientos y opiniones por medio de palabras, o mensajes
(3). Por lo tanto, para desarrollar habilidades comunicacionales compartiendo
las mismas metas y objetivos es necesario que todos los profesionales de la
salud desarrollemos los mismos valores y normas éticas en el encuentro con
el paciente, ya que, en el asesoramiento genético o consejeria genética, se
juegan distintas emociones de frustracion, culpa, incertidumbre, entre otras
frente a resultados positivos de enfermedades genéticas, especialmente si
tienen mal prondstico. En ese caso, es importante ocuparse de la carga que
esto puede generar y brindar el apoyo y la contenciéon necesarias en estos
casos; como asi también en las pruebas predictivas y presintomaticas cuya

complejidad psicoldgica requiere un enfoque multidisciplinar.
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La Declaracion Universal de los Derechos Humanos (1948), proclamada
y ratificada por las Naciones Unidas, enumera un conjunto de derechos,
integrantes de un agregado homogéneo y complejo, que podemos enunciar
como "derecho a la informacién" (4). En su articulo 19 manifiesta:

Todo individuo tiene derecho a la libertad de opinién y de

expresion; este derecho incluye el de no ser molestado a causa de

sus opiniones, el de investigar y recibir informaciones y opiniones,

y el de difundirlas, sin limitacidon de fronteras, por cualquier medio

de expresion (pag.40).

En el asesoramiento genético concedemos al paciente su derecho a ser
informado del estudio, implicancias, riesgo al que esta expuesto y prondstico

de la enfermedad.

Debido a que la comunicacidon constituye (o deberia constituir) una de
las partes fundamentales a adquirir como competencia de la profesidn
médica y de todos los profesionales de la salud, se puede afirmar de manera
rotunda, que la comunicacion no es algo que depende de la manera de ser
de cada profesional o una dimension secundaria frente a las dimensiones
clinicas. Actualmente, se considera la comunicacion como una dimension de
las competencias de las profesiones sanitarias, susceptible de ser ensefada,
aprendida y evaluada. Existe evidencia de estudios que demuestran que una
adecuada comunicacion repercute en una mayor confianza en la relacién
médico-paciente, en una mayor adherencia terapéutica por parte del
paciente, en una disminucidén de las prescripciones terapéuticas, en mejores
resultados clinicos en el curso de las enfermedades y en una disminucion de
las demandas contra los profesionales (5).

Este trabajo presenta un analisis de la relacidon profesional de la salud-
paciente desde el punto de vista comunicacional, evaluando la formacidon en
valores y normas éticas necesarias para un adecuado consejo o

asesoramiento genético y cuyas vinculaciones no escapan a la influencia de
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las que, en general, son ejercidas en la era posmoderna actual,
caracterizadas por la “liquidez” y la “volatilidad” de las relaciones humanas
(6) (8); una sociedad que pone en riesgo la reflexion con el otro y que el
mismo Castoriadis afirma, se coloca en riesgo a si misma, si deja de
cuestionarse, si deja de hacerse preguntas (7).

Un adecuado asesoramiento genético deberia proveer el apoyo y las
herramientas necesarias para que el paciente, a pesar de los resultados,
logre la mejor calidad de vida posible y en el caso de un mal prondstico, ser

acompanado en la aceptacion de su desenlace final.

II. MARCO TEORICO

IT1. 1. Concepto de Enfermedad

Segun la OMS la enfermedad se define como “Alteracién o desviacion
del estado fisiolégico en una o varias partes del cuerpo, por causas en
general conocidas, manifestada por sintomas y signos caracteristicos, y cuya
evolucidon es mas o menos previsible”.

Mientras que la salud, segin la OMS es el “estado de completo bienestar
fisico, mental y social, y no sélo la ausencia de enfermedad".

Conforme a ello, hoy se ha postulado un estado de equilibrio entre la
salud y la enfermedad. Ya que el completo bienestar en todos los aspectos
no existe...sino que mas bien la persona intenta acercarse a ese completo
bienestar en una busqueda donde la salud prime por sobre la enfermedad,
en un juego dinamico de estados dirigiéndose hacia un estado de mayor
salud posible. Siendo mas criticos, podemos decir que, en el concepto de
salud de la OMS, son contemplados los aspectos mentales y sociales de la
persona, mientras que, en el concepto de enfermedad, sélo se considera lo

bioldgico. Segun estudios, se considera que el cincuenta por ciento
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aproximado de pacientes que necesita ayuda, pero no manifiestan ninguno
de los sintomas clinicos de una enfermedad, asiste al consultorio por un
sufrimiento mental y emocional que acompana en ocasiones a la enfermedad
pero que no se suele detectar ni tratar de forma adecuada y se confia a los
medicamentos, la labor que mejor corresponderia a la terapia psicoldgica y a
la conmiseracidén. Ya que los pacientes, acuden a la medicina para el alivio
del dolor y el sufrimiento por considerarlo uno de sus fines (9). Es mas,
acuden en situaciones de angustia, tristeza, frustracidon, cansancio, etc., y
lamentablemente se acude a la automedicacién (en el caso de los pacientes)
y a la medicalizaciéon del ejercicio de la medicina en la cual se continla
sosteniendo sintomas de somatizacion que llevan al diagndstico de nuevas
enfermedades., sin resolver dicho estado sino cronificandolo.

En cuanto a las enfermedades de origen genético, fueron consideradas
durante mucho tiempo desde una posiciéon determinista desde lo bioldgico.
Sin embargo, gracias a numerosos estudios, el medioambiente ha cobrado
cada vez mayor relevancia en cuanto a la interaccién de la persona, y por lo
tanto de sus genes, con su entorno. Nadie discute la importancia de los
genes en el desarrollo humano normal o patoldgico. Sin embargo, cuando se
da relieve sélo a lo genético, se desvia la atencidon de los factores sociales y
del medio ambiente que pueden tener mayor impacto causal. Gracias a
dichas investigaciones, la enfermedad genética, ya no es causada por un
unico evento en el ADN, sino por una combinacion de los genes de la
persona y del medio ambiente. Gracias a los avances tecnoldgicos, ahora
podemos asociar una variacién genética especifica a una condicién clinica.
Ahora bien, no todas las variaciones genéticas determinan una condicion
clinica. La variacién genética observada entre individuos puede conferir un
efecto susceptible o protector hacia una enfermedad en una persona
especifica, ya que no todas las personas se vinculan de la misma forma con
su medioambiente. De esta manera, las variaciones genéticas solo

predisponen hacia un resultado especifico, especialmente en algunas
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enfermedades. Para ello, se ha confeccionado un espectro de asociacién de
mayor a menor influencia genética y de menor a mayor influencia del
medioambiente (10)

Ahora bien, algunas de las enfermedades pueden ser monogénicas
como la fibrosis quistica o la corea de Hungttinton, donde el evento genético
es indiscutible respecto de su manifestaciéon clinica o fenotipica. Sin
embargo, gran parte de las enfermedades genéticas son complejas, ya que
su componente genético deriva de una combinacion de variantes genéticas
que proporciona un efecto Unico, aditivo y personalizado para la enfermedad.
Ello explica que una combinacién de dichas variantes, explique las diferentes
manifestaciones clinicas de una enfermedad genética. Ejemplo de ello, son
los once posibles criterios para definir el Lupus Eritematoso Sistémico.

Factores medioambientales, como productos quimicos, exposicion
solar, dietas, agentes infecciosos, ejercicios o sedentarismo, estrés, tabaco,
alcoholismo, etc., inician y mantienen un estado de enfermedad, en la
presencia de dicha combinacidén de variantes genéticas.

En cuanto a las dietas, por ejemplo, habitos no saludables como la
comida rapida pueden predisponer a una diabetes tipo 2. (10) También se
habla de la herencia y las variantes genéticas de una enfermedad como
factores intrinsecos y de los factores medioambientales y los habitos
personales como factores extrinsecos. En relacién a esto, se ha publicado un
trabajo en 2016, acerca de la contribucion de factores de riesgo extrinsecos
al desarrollo del cancer y se llegé a la conclusidon que dichos factores (habitos
personales y medioambientales) aportan del 70 al 90% en la aparicion de la
mayoria de los canceres. Por ello, se afirma que estos resultados son
importantes para desarrollar estrategias de prevencion, investigacion vy

salud publica del cancer (11).
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Enfermedades
complejas

l

Enfermedades Accidentes de trafico
monogénicas Heridas de arma
Cancer de mama Céancer de pulmén
asociado a asociado al tabaco

mutaciones en BRCA1

Figura 1: Contribuciones relativas de la genética y el medioambiente a la

enfermedad

Ademas de la influencia de los factores medioambientales, se suman
entre los modos de vida, la pobreza. La exposicidén a aguas contaminadas, a
cultivos con uso de pesticidas, a dietas con carencia de frutas y verduras,
aminoacidos esenciales, Vvivir cerca de transformadores con pcb
(polychlorinated biphenyls) o bifenilos policlorados, predispone a la expresidon
o supresion de determinados genes protectores de ciertas enfermedades.
Una investigacion realizada por la Asociacion Estadounidense de
Antropologos fisicos revela que la pobreza afecta al ADN de los seres
humanos. Vivir desde temprana edad en condiciones de pobreza, puede
llegar a generar cambios, alterando hasta el 8% de nuestro ADN. El equipo

identificd una relacion entre el estado socioecondmico y la tendencia de los
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genes a cambiar. En este caso afecta la epigenética del organismo, alterando
el desarrollo cognitivo e incluso en trastornos del espectro autista. Ademas,
estos cambios pueden transmitirse de generacion en generacion. Los
investigadores identificaron mas de 2500 sitios de metilacién que afectan a
1537 genes entre aquellos que crecieron en condiciones de bajo SES
(socioeconomic status) o estado sociecondmico. Dado que estimaciones
actuales situan el recuento total de genes codificantes de proteinas en
nuestro organismo en cerca de 20000, se calcula que casi el 8% de nuestros
genes sufren modificaciones en condiciones de pobreza.(12) Ademas, en
Estados Unidos, el propio Instituto Nacional del Cancer, admitié que la
pobreza es el factor mas estrechamente correlacionado con la incidencia del

cancer, por ejemplo.(13)

II. 2. Medicalizacion de la vida

Dentro del concepto de enfermedad, merece un apartado especial, la
medicalizacién de la vida, donde diferentes circunstancias fisiolégicas de la
vida o diferentes estados de enfermedad o adicciones, son medicalizados sin
una mirada integral del paciente, que termina cronificando su estado de
enfermedad o creando dependencia con medicamentos, como se menciond
mas arriba. Aqui se pretende medicalizar estados de animo

Segun Peter Conrad, la medicalizacion puede describirse como un
proceso por el cual problemas no médicos, pasan a ser definidos y tratados
como problemas médicos: desde la construccion de nuevas enfermedades
hasta la llamada “medicalizacion de la vida cotidiana” y de las diferentes
etapas de la vida humana. (14)

En cuanto a la construccién de nuevas enfermedades, estan aquellas
manifestaciones caracterizadas por la angustia, la tristeza y la baja
tolerancia a situaciones de displacer donde se recurre al sistema de salud,

con predominio de un modelo médico-hegemodnico para resolver el estado del
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paciente. Como consecuencia de ello, son las nuevas categorias diagnosticas
que, se agregaron por ejemplo al Manual de Diagndstico Estadistico de los
Trastornos Mentales (The Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, DSM) producido por la Asociacién Americana de Psiquiatria, el cual
fue un instrumento fundamental para el mismo. Basta con citar que, de 106
trastornos consignados en la primera publicacion en 1952 (DSM1),
aumentaron a 357 en su cuarta revision (DSM4) en 1994 (Double, 2004).
Podemos citar a modo de ejemplo, el trastorno de ansiedad social y el
trastorno de estrés postraumatico, entre otros.

En cuanto a la medicalizacion de las diferentes etapas de la vida, estan

los ciclos reproductivos de la mujer, la vejez, la exigencia de una mayor
productividad y evitar toda exclusiéon social por no cumplir con ciertos
parametros, como la belleza y la juventud, el éxito, la eficiencia y
autosuficiencia, que llegan hasta la ilusién de la inmortalidad, etc.
Este fendmeno se extiende a situaciones normales de la vida y a procesos
fisioldgicos tales como, el nacimiento, la escolarizacion, el natural
envejecimiento y la muerte. Dichos procesos han sido “sobreintervenidos con
tecnologia y procedimientos médicos, ignorando una vez mas la dinamica
social e interpersonal de las relaciones humanas.” (15)

Lamentablemente la medicina actual se encuentra enclavada en una
economia de mercado que la hace funcional a una industria de la salud y a
una enfermedad basada en el lucro y no en el derecho a la salud.

Se estima que estas practicas se sustentan en diferentes modelos de
atencion de la salud mental, pudiendo diferenciarse un modelo clinico, cuya
perspectiva asistencial pareciera fortalecer el proceso de medicalizacién, y un
modelo comunitario, cuya base en la atencion primaria, la salud publica y las
interacciones sociales intenta cuestionar y resistir dicho proceso.

Hay dos tipos de pacientes que sustentan la medicalizacion de la vida
cotidiana y del devenir fisioldgico de las diferentes etapas de la vida: uno de

ellos construiria un sujeto pasivo, burocratizado, “paciente”, que reproduce
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criterios médicos mas alla de su eficacia terapéutica, a partir de una relacién
de subordinacion con la autoridad médica (16). El otro, construiria un sujeto
con baja tolerancia a la fragilidad propia de ciertos estados y circunstancias
fisioldgicas, que demanda la medicalizaciéon de dichas circunstancias,
negando o desconociendo la resolucion desde el ambito psicosocial.

La medicalizacién de la pobreza es otro ejemplo de esta articulacion. Si
bien los sectores carenciados y excluidos de los paises pobres constituyen
una poblacidn en gran parte desprovista de cuidados sanitarios, pueden ser
medicalizados, toda vez que sus malestares de indole social evolucionan a
problemas médico-psicoldgicos y sélo desde alli intentan resolverse. (15)

Por lo tanto, los estados “medicalizados” o dependientes de
tratamientos médicos también influyen sobre los modos de vida o “habitos”
del paciente, como factores medioambientales entre los ya descriptos
(estrés, dieta, condiciones de vida, etc.) que se suman, ademas de las
variables genéticas que ya posee el paciente en su ADN, para la expresion de
determinadas enfermedades genéticas, donde el medioambiente cobra

mayor relevancia.

II. 3. Calidad de la Informacion

La calidad de la comunicacion de los estudios genéticos, hace
referencia a varios aspectos que elevan el mensaje (de por si, quizas lejano
al lenguaje cotidiano del paciente), a un mensaje mas cercano, asimilable
por el destinatario, sin dejar de ser sustentable, desde el conocimiento

cientifico transmitido:

I1.3.1 Veracidad y Medios de Comunicacion Social

El riesgo que se plantea en la comunicacién social de noticias

relacionadas a la salud, es la falta de validacion oficial de la informacion y de
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fuentes cientificas consensuadas. Ademas, puede haber variables muy
especificas para la noticia que se esta transmitiendo y por lo tanto puede ser
valida para hoy pero no para mafiana si aparecieron otras variables que no
se habian tenido en cuenta o si no se aclararon en qué condiciones era valida
la noticia. Producto de ello es que puede generarse el error, la ilusion, y las
creencias equivocadas respecto de un determinado tema.

Es de gran consenso que se recupere el liderazgo de los profesionales
de la salud en la divulgacidn cientifica y evitar acudir sélo a internet como
fuente magica de informacion. No podemos negar que hay ciertos temas de
“moda” o que generan mayor atenciéon que otros, como las noticias sobre el
avance de la biologia molecular y el progreso en la identificacion genética,
respecto de aquellas noticias destinadas a examinar la gran problematica del
diagndstico y tratamiento de la enfermedad cotidiana. Informar y recordar
habitos saludables no atrae tanto, como la innovacion cientifica y el avance
de la genética. Sin embargo, si se informara que son sumamente necesarios
para la aparicion o no, de ciertas enfermedades genéticas donde el medio
ambiente tiene mayor relevancia, tendrian otra connotacién en la divulgacién

de la informacion relacionada a salud, a la poblacion. (17)

Se denomina Veracidad, de acuerdo al Diccionario de la Real Academia
Espafiola, a la cualidad de veraz. Y veraz, que usa o profesa la verdad. Para
acercarnos al concepto de Verdad, se examinara primero el origen

etimoldgico de la palabra:

El latin utiliza el término veritas que se refiere concretamente a la "exactitud
y el rigor en el decir'. Verum es "lo exacto y completo". Veritas hace
referencia directa al lenguaje, y toma la palabra castellana "veracidad", que
se opone a "mentira" o "engafio".

El griego utiliza la palabra aletheia, & AnBeia, que significa "lo que no esta

oculto". Por lo tanto, lo que esta descubierto; develar o descubrir lo que las
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cosas son. Podria entenderse como "descubrimiento". El "encubrimiento", por
el contrario, es la falsedad, el pseudos.

El hebreo utiliza la palabra emund, la cual expresa la verdad, pero en
término de confianza de que se cumpla algo que esperamos. Indica, aquello

que es estable, firme, digno de confianza.

Luego, considerando la historia, diferentes filésofos reflexionaron sobre
qué hace verdadero un conocimiento y elaboraron las llamadas “teorias de la
verdad”, a partir de las cuales surgieron distintos “criterios de verdad” para

definir la verdad, también de formas diferentes:

Verdad, como adecuacién: correspondencia entre el enunciado con un hecho
de la realidad. Sostiene la formulacidn basica, proporcionada por Aristoteles.
Un enunciado es verdadero cuando su significado coincide con la realidad.
Verdad como evidencia: los enunciados seran verdaderos si se parte de
evidencias irrefutables o indudables. Pensadores como Descartes sostienen la
evidencia intelectual como criterio de verdad en su afirmacién “pienso, luego
existo”.

Verdad como coherencia: un enunciado es coherente cuando no es
contradictorio con otras verdades. Hegel (1770-1831) realiza una teoria
sobre la verdad basada en la posibilidad de que una afirmacién pueda
incorporarse a un todo si es verdadera.

Verdad como utilidad: De acuerdo a W. James y su postura pragmatica, una
afirmacion es verdadera si se pueden verificar en la realidad, siendo util para
resolver un problema o satisfacer necesidades.

Verdad por consenso: formulada por pensadores de la escuela de Franckfurt,
especialmente J. Habermas (segunda generacion), afirman que algo es
verdadero si resulta de un acuerdo de un proceso de dialogo, llevado a cabo

en determinadas condiciones. (18)
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Debido al hecho que la comunicacidon de resultados y el asesoramiento
que implica, requiere manejo del lenguaje, se tomara como criterio de
verdad, el de adecuacion, enunciado por Aristételes. Tiene implicito el origen
latino veritas, en el cual se hace hincapié en la exactitud y en el rigor en el
decir, como lo es un conocimiento basado en técnicas moleculares para
corresponder con la realidad del paciente mismo.

Trasladando dicho concepto a la comunicacidon, podriamos definir la
Veracidad de la informacidn a la fidelidad en la transmisién de resultados o
hechos que involucran al receptor de dicha informacién, en este caso al
paciente. La veracidad no deberia estar influenciada por intereses
econdmicos, ni empresariales especificos sino dedicada al mayor bien de la
sociedad.

Asi, la veracidad del asesoramiento genético, estaria relacionada a la
adecuada expresion de los resultados genéticos, su real riesgo asociado, su
implicancia en la herencia familiar, los habitos necesarios para acompafar
dicha variante genética, la adecuada contencion de las dudas y miedos que
puedan generarse, y el acompafamiento necesario de los sintomas

asociados.

I1.3.2 Integridad

La Integridad de la comunicacidon hace referencia a la exposicion de la
totalidad de los datos que son pertinentes al paciente, sin sesgar la
informacidon ni fragmentarla. Como también, considerar todos los aspectos
que favorecerian dicha comunicacién, como las caracteristicas del paciente,
sus expectativas, necesidades y posibilidades para que nada limite una
exposicion completa de todo lo que el paciente necesita recibir para tomar
una decision pertinente. Un trabajo en equipo de salud, daria una respuesta
integral a la comunicacion en el asesoramiento genético, ya que no sélo

habria profesionales genetistas, dedicados al diagndstico molecular y al
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estudio de las muestras, sino que también habria profesionales de la salud
mental para acompafar situaciones adversas que demanden tratamientos
especiales y cuidados paliativos acordes a la enfermedad. No sélo para
contencién del paciente sino también, de sus familiares cercanos.

La integridad no solo estaria dada por la comunicacion propiamente dicha

sino también en el abordaje al paciente, por parte del equipo de salud.

I1.3.3 Comprensibilidad

La informacion al paciente, puede desenvolverse de dos maneras: oral
y escrita. A la hora de entregar un informe, es importante considerar la
comunicacién escrita. Para que un texto sea comprensible necesita responder

a determinados estandares (19):

Lenguaje que posea el vocabulario técnico del informe pero presentado con

una redaccién simple (de buena calidad y ortografia), asequible al lector.

Parrafos con 7 a 14 lineas alternados con parrafos mas cortos de 3 a 6
lineas.
Claro: Se lee y se entiende rapidamente. Es decir, que posea un lenguaje

sencillo, las oraciones estén bien construidas y cada parrafo sigue un orden
ldgico.

Preciso: Expresar exactamente lo que se quiere decir para que el lector no
tenga ambivalencias del texto o de las palabras.

Sintaxis apropiada. Hay dos razones por las cuales las oraciones muy
largas, son mas dificiles de entender que las cortas: cuanto mas larga la
oracidon, mayor probabilidad de que el sujeto y el verbo se aparten; y la
segunda razdén es que la oracion posea tanta informacidn que sea dificil de
comprender. Por lo tanto, el sujeto debe estar cerca del verbo y de los
adjetivos que le correspondan. Los adverbios deben quedar cerca de los

adjetivos que modifican.
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F)

Concordancia: En las oraciones del texto, debe haber concordancia entre

sujeto y verbo para el singular y plural.

II. 4. Aspectos éticos de la Comunicacién con el paciente

En la comunicacion con los pacientes, ya sea de resultados de un
estudio, de consulta o de asesoramiento, se juegan diversos valores, como
asi también derechos del paciente y principios éticos. Entre ellos se
encuentra la busqueda honda de la verdad para que tanto los profesionales
de la salud como el paciente, alcancen un diagndstico certero para
encaminar un tratamiento y poder brindarle el acompanamiento que
necesita. También se encuentra el derecho a ser informado en forma integral
para que ejerciendo su libertad pueda elegir el camino a seguir acompafado
por su profesional, habiendo sopesado riesgos y beneficios. La solidaridad
para con el paciente y su familia también estdn presentes para que
comunicar no sea un acto reflejo de la profesién sino mas bien, un espacio
con formacién y entrenamiento propio (20), adecuado al lenguaje del
paciente, su circunstancia y posibilidad, y su entorno. Por lo tanto, en esta
seccion se desarrollaran los aspectos éticos, en cuanto a valores vy
habilidades comunicacionales mas relevantes, necesarios a considerar en la

relacion y comunicacion con el paciente.

I1.4.1 Valores morales involucrados en la comunicacion

Varios autores han contribuido a la teoria de los valores, tanto las
doctrinas subjetivistas como las objetivistas, sostenidas por Meinong, R.B.
Perry, R. Camap, C. Stevenson, Alfred Ayer, Bertrand Russell, Max Scheler,
entre otros. La propuesta de Risieri Frondizi viene a basarse en una teoria
que se sustenta en la interrelacidén entre sujeto y objeto. Una teoria donde el

valor es una cualidad estructural, la cual, sugiere el autor, surge de la
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b)

relacion de un sujeto frente a propiedades que se hallan en un objeto.
Remarca, ademas, que dicha relacion no se da en el vacio, sino en una
circunstancia fisica y humana determinada (21).

Otro autor que trata el tema de los valores es Emmanuel Mounier. En
la definicion de persona de E. Mounier, se evidencian las caracteristicas de
respeto, dignidad y sociabilidad, valores necesarios para la realizacién de la
persona. Segun él, su concepcién del hombre es completa, si su obrar es
para la edificacion de la persona en todas sus dimensiones. Conforme a esto,
la tarea que les es propia, es un accionar respecto a un cuadro de valores o
jerarquia de valores, libremente adoptada. De esta manera, la persona es
algo mas complejo que el instinto de vivir, y su dignidad, reclama un
conjunto de valores. Cuando dicho cuadro de valores, es llevado a cabo de
manera superadora, no hay duda del papel historizante de los valores en el
mundo. (22)

u a Cortina u s Valores”, los valores son:
Segun Adela Cortina en “El mundo de los Valores”, lo lores son

Estimables: preferimos o valoramos positivamente algunas cosas,
instituciones o sistemas sociales, mas alla de que existan o no. Ejemplo: la
Justicia perfecta es sin ninguna duda estimable pero no existe en ninguna
parte del mundo. Ademas, la capacidad de estimar es una capacidad
diferente a la de nuestros sentidos, esta por encima de ellos. De acuerdo a
Diego Gracia, “la valoracion es un fendmeno bioldgico tan primario como la
percepcion” (23)

Valen realmente: se trata de distinguir si las cosas nos parecen valiosas
porque se les concede algun tipo de valor o porque reconocemos el valor que
en si poseen. Se puede entonces poner un precio a las cosas, pero no un
valor, porque a éste ya lo poseen. Y es gracias a la creatividad humana, que

se los puede sacar a la luz formando parte del dinamismo de la realidad.
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c)

d)

f)

Cualidades que nos permiten acondicionar el mundo, hacerlo mas habitable.
Segun la autora no cabe ningun subjetivismo a la hora de hacer mas
habitable este mundo para todos, de acuerdo a la realidad. Ya que un mundo
no solidario, no justo, sin libertades, no es habitable para ninguno.

Son cualidades reales. Un valor no es una cosa, hi una persona ni una
sociedad, cualifica o esta en la cosa, la persona, la sociedad.

Son positivos o negativos. Esta lo que nos atrae de ellos o lo que nos causa
repulsion. Por lo tanto, hay valores positivos que brindan oportunidades,
propuestas enriquecedoras o aquellos considerados negativos, que
empobrecen al ser humano en todo sentido, causan desigualdades o
diferencias.

Poseen dinamismo, nos ponen en movimiento hacia la posibilidad de
alcanzarlos, encarnarlos si son positivos o de erradicarlos y evitarlos si son
negativos, es decir hacia una u otra direccion. De ahi lo que la autora llama,
la légica de los valores. (24) En este punto hay concordancia con Emmanuel
Mounier, en el sentido del papel “historizante” de los valores dado el
dinamismo propuesto por Adela Cortina para acondicionar el mundo,

construir la historia, y asi hacerlo mas habitable.

Existen diferentes tipos de valores:

e Sensibles (Placer/Dolor; Alegria/Pena)

 Utiles (Capacidad/Incapacidad; Eficacia/Ineficacia)

e Vitales (Salud/Enfermedad; Fortaleza/Debilidad)

e Estéticos (Bello/Feo; Elegante/Inelegante; Armonioso/Cadtico)
e Intelectuales (Verdad/Falsedad; Conocimiento/Error)

e Religiosos (Sagrado/Profano)

e Moral/Inmoral
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Considerando los valores en juego durante la comunicacidon con el
paciente, se trataran solo los valores morales, integrados a los valores

sensibles y vitales.

La moral es un tipo de saber encaminado a forjar un buen caracter,
alcanzar una mayor altura como persona, y es un saber que forma parte de
la vida cotidiana. Se comprende por moral al conjunto de normas vy
costumbres que representan la forma buena, justa o correcta de actuar y
que se transmiten de la sociedad al individuo, o guias de comportamiento
que permiten a un individuo adquirir una conducta adecuada ante la
sociedad.

Los valores morales son los valores necesarios para forjar un buen caracter y
poder elevar la vida cotidiana con mayor “humanidad”. Tanto la persona
como las instituciones al asumir los valores morales y ponerlos en practica se
“humanizan”. Hacen mas humana a la persona, a las instituciones...al

mundo.

Segun Adela Cortina (24) lo que hace moral un valor son tres

caracteristicas:

. Dependen de la libertad humana para realizarlos y ponerlos en practica y por
lo tanto cualquier persona puede llevarlos a cabo.

. No pueden atribuirse ni a animales, ni a plantas ni a objetos inanimados. Son
propiamente humanos, quien se los apropia, se eleva en humanidad; quien
no lo hace disminuye. Son inherentes a lo humano.

. Urge que sean universalizados, ya que una vida sin valores estaria falta de
humanidad. No se trata de simples rasgos de las personas, que algunas
tienen y otras no. Todas las personas pueden encarnarlos y enaltecen a toda

la humanidad.

29



Respecto de la universalidad e integracidon de los valores, en su libro
“Construyendo valores”, Diego Gracia nos recuerda a Immanuel Kant, el cual
afirma que la humanidad entera es una dignidad. De acuerdo al imperativo
categorico kantiano, no soélo un hombre, sino todos los hombres, son
considerados un fin en si mismo, y por lo tanto dotados de una dignidad,
como condicién intrinseca a su naturaleza. Asi, la humanidad es valiosa en si
misma, es portante de dignidad, la cual se identifica con su libertad y su
moralidad (23). De esta manera, los valores morales no sélo son valiosos por
la misma dignidad del hombre, sino que estan universalizados porque la
humanidad misma esta universalizada en su dignidad. Por otro lado, hay
seres 0 cosas que no poseen valor en si mismo, pero poseen un valor

relativo a su utilidad y por lo tanto pueden instrumentalizarse.

Para Adela Cortina, “propio de la vida moral son, no sélo los valores
especificamente morales, sino también la disponibilidad de la persona para
realizar distintos valores, sean o no morales, integrandolos de una forma
plenamente humana.” De esta manera, no es suficiente conocerlos desde el
punto de vista tedrico. Su conocimiento deberia suscitar la valoracidn
necesaria para encarnarlos, la disponibilidad para realizarlos, en todos los
ambitos de la vida humana en la relacidon con los demas, también humanos.
Aqui, no sélo es necesario que uno, en forma personal, trate de vivirlos, sino
también promover en el otro y con el otro, en cuanto persona con la misma
dignidad, la vivencia de dichos valores. Sdélo asi la humanidad podra
enriquecerse y enaltecerse en valores humanos. Aqui, es importante ver que,
aunque los pueblos lo han intentado con murallas, no han podido vivir
aislados. El hombre necesita realizarse como conjunto, como humanidad,
donde, por ejemplo, Estados Unidos o Europa, sintiera como propias las
necesidades de Asia, Africa o América Latina (25). Pero esto comienza en lo
pequeno, cuando mi “yo” reconoce a un “otro” con mi misma dignidad y

necesidades. Cuando hablo de la humanidad, estoy hablando necesariamente
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del “otro” y por lo tanto de la realizacién universal de los valores humanos.
De aqui, también se desprende que el individualismo es contrario a la
realizacion comun de valores en la humanidad. Patente es el testimonio del
trato recibido entre personas de distintos pueblos en este caso: “Muchos me
han tratado mal por ser indigena, otros me han tratado mejor soélo por su
ideologia. Pero tu me trataste con amor y no porque soy indigena, sino

porque soy persona” (25).

En la practica de los servicios de salud, la pregunta seria, como los
valores morales pueden elevar y dignificar al paciente en sus valores vitales:
estado de salud/enfermedad; fortaleza/debilidad, y en sus valores sensibles:
estado de placer/dolor; alegria/pena, entre otros. Por ejemplo, ayudar al
paciente a aceptar su condicién de enfermo crénico, el cual va a necesitar ir
a controles periddicos de su enfermedad hasta el final de su vida, y el estado
de placer o displacer que esto le supone. Desde que la tecnologia y los
avances cientificos han hecho posible alcanzar una mayor expectativa de
vida, ha provocado un aumento, y no una reduccion a la tasa de morbilidad.
Esto permite continuar viviendo a las personas que las padecen. Por lo tanto,
estas personas, aspiraran no sélo a una medicina mas curativa, sino mas
humanitaria (9).

Por ello, “el estado de los valores del médico y los que se incorporen en
el medio en que se presta la atencidén de salud, son tan importantes como la
capacidad técnica individual de cada profesional...” (26). Hans-Martin Sass
considera que, la responsabilidad de curar y consolar no puede depender
solo de analisis de sangre o de datos de caracter cientifico. Tanto el estado
de valores del paciente, como el estado de valores de los agentes de salud
involucrados, son tan necesarios como la formacidn técnica de los

profesionales y del sistema de atencidén sanitaria.
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Los valores morales que serian esperables de desarrollar en el ejercicio
de la medicina y la salud, y en la comunicacion de resultados, se proponen a

continuacion:

I1.4.1.1 Libertad

La libertad es uno de los valores mas preciados de la humanidad y
conquistados en hitos historicos como la Revolucion Francesa. Se podria
definir como la capacidad de desenvolverse sin intervencién externa, o la
capacidad de tomar sus propias decisiones sin que otros decidan por él.
Puede entenderse libertad como participacion en los asuntos publicos de una
sociedad cuando la persona tiene los medios a su alcance para apropiarse de
un espacio de participacion y lo encarna. O simplemente cuando tiene los
medios para ello mas alla que lo ejerza o no.

En referencia a Diego Gracia (23), podemos decir que la concepcion de
dignidad como intrinseco al ser humano, coincide con las revoluciones
liberales del siglo VIII. El adjetivo latino opuesto a servus es liber. Debido a
que en el mundo latino el /iber era el dignus, y al servus le correspondia el
indignus, comienza a incorporarse que la dignitas es intrinseca al ser
humano, lo mismo que su libertad. Todos los seres humanos deben gozar de
dignidad y por lo tanto de libertad. También puede entenderse como el
desarrollo de ciertas acciones que le ayudan a la persona a ser independiente
en su vida civil. El riesgo en este caso es caer en un individualismo egoista
que tenga en cuenta sélo mis derechos y no los derechos de los demas.
Segun Adela Cortina (24), universalizar las libertades de todos exige
solidaridad. Ya que no todos gozamos de las mismas fortalezas ni
posibilidades, por lo tanto, no se puede sostener sin salir mas alla de la vida
privada y comprometerse para que se respeten todas las libertades. Una vez
mas, la solidaridad nos viene al rescate moral del ejercicio social de los

valores.
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Por otro lado, puede entenderse libertad, como derecho a ejercer la
propia autonomia, lo cual tiene especial significado en el ambito de la salud.
Es decir, valerse por las propias normas o princCipios y no por las normas o
principios de los demas (heteronomia). Para evitar caer en la servidumbre o
en la esclavitud de decisiones externas se apela al ejercicio de la autonomia.
Ahora bien, en nuestra reflexién moral, cabria la pregunta si las normas o
leyes que elige la persona para si, para valerse por si misma, la humanizan o
deshumanizan, en el ejercicio de su libertad como valor moral.

Continuando con el desarrollo de la libertad, como derecho a valerse
por la propia autonomia, las leyes o principios que nos humanizan deberian
ser comunes a todos los seres humanos, ya que la libertad es entendida
como valor moral universal.

Sin embargo, puede haber varias concepciones bioeticistas para
desarrollar el término “autonomia”: considerando la vision de Immanuel Kant
en Fundamentos de la Metafisica de las Costumbres (27) o la de John Stuart
Mill en su libro Sobre la Libertad (28). De acuerdo a Kant, podemos decir que
los individuos son libres en tanto imponen orden en sus vidas desde dentro,
en contraposicion con un orden asi impuesto desde fuera. Para Kant se
vuelve moralmente imperativo respetar la autonomia, ya que es igualmente
considerable a respetar a las personas. Se considera un valor moral
supremo. Sin embargo, segun Stuart Mill, los ciudadanos gozan de libertad
cuando los gobernantes se abstienen de intervenir en las decisiones de cada
uno respecto de sus vidas. En este caso, respetar la autonomia significa
respetar la libertad de las personas. La libertad es un valor para los
humanos; no un valor supremo, sino un valor entre otros, como igualdad y
justicia. Por ejemplo, desde el punto de vista kantiano, el médico tiene el
deber de informar un diagndstico con posible mal prondstico a una paciente
mayor, porque estaria respetando su autonomia y su libertad, para tomar
decisiones sobre su tratamiento, como valor supremo. Sin embargo, desde la

perspectiva de Stuart Mill, la misma accién de informar estaria interfiriendo
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en decisiones respecto de su felicidad y de su concepcién de qué seria lo
bueno para el paciente. De ese modo no se estaria avasallando su autonomia
ya que, para Mill, la libertad es un valor mas entre otros. Por lo tanto, segun
la perspectiva del concepto de autonomia que se asuma, se llegard a
decisiones diferentes apelando al mismo principio (29). Al dia de hoy,
todavia tenemos cierta dificultad de consenso de a qué se refieren los
bioeticistas al plantear el principio de autonomia. La libertad es un valor en
juego cuando hablamos del principio de autonomia. Se juega la libertad del
paciente, de su familia y del o los profesionales actuantes. Esta involucrado
el deber de informar y de ser informados como pacientes, como asi también,
los deseos de la familia respecto del paciente y los deseos del paciente
mismo. Por otro lado, se juega el sufrimiento inherente a la informacidn si lo
que hay que comunicar no es una buena noticia, y cdmo manejarlo respecto
del paciente y de sus familiares y del médico mismo, a la hora de comunicar

y de acompafar la mala noticia.

1.4.1.2 Igualdad

La Igualdad, en virtud también de la Revolucidon Francesa se entiende
como la igualdad ante la ley. También se interpreta este valor desde la
sociedad civil, en cuanto igualdad de oportunidades sociales, econdmicas y
porqué no, en el acceso y cuidado de la salud. Lamentablemente el racismo,
la xenofobia, un sistema econdmico excluyente, basado en las leyes de
mercado y no en las personas, no hace mas que acentuar la falta de
igualdad. Aun mas, lo profundiza en el menosprecio al pobre (aporofobia), al
que nada puede ofrecer, (30) al anciano, al discapacitado, al débil en todas
sus formas. Ser pobre, significa estar al margen de lo esperado. Al margen
de alcanzar un nivel de consumo minimo, que ademas de condenarlos a la
pobreza, estan condenados a la exclusidon social al no poder participar del

mismo juego consumista (6). Porque la igualdad no sélo se basa en las
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condiciones sociales, econdmicas, etc. sino también en la dignidad de las
personas. En la condicién que nos hace profundamente humanos unos con

otros. Y ahi la igualdad es irrefutable.

I1.4.1.3 Solidaridad

La Revolucién Francesa lo tomd bajo el nombre de fraternidad. La
solidaridad se concreta entre personas que poseen un interés comun, que
puede ser indispensable para la propia subsistencia o no. Aqui, los
integrantes de un grupo pueden ser solidarios entre si pero injustos hacia el
resto de las personas. Por lo tanto, cabe aclarar cuando la solidaridad es un
valor moral o no. Se dice que es un valor moral cuando es ejercida de forma
universal y no cerrada a un grupo en particular, ya que puede verse afectado
el valor de la justicia en este Ultimo caso al no ser justo para todos, y de esa
manera careceria de valor moral.

Por lo tanto, la solidaridad se considera un valor moral cuando se
aplica para todos y no solamente para los intereses de un grupo ejercido
entre sus miembros.

Lamentablemente en estos tiempos prima, segun Gilles Lipovetzky
(31), una ética “indolora”, poco afecta al deber y al sufrimiento. En este
caso, podriamos decir que estd movida por la voluntad, el querer o no de las
personas. Aqui Adela Cortina (24) toma el aporte de Joaquin Garcia Roca el
cual completa que, para que la solidaridad sea ética debe cumplir dos
requisitos: voluntad de querer ejercer un cambio y acompafar a las victimas.
Por lo tanto, debe haber una superacion de la ética indolora para que la
practica de la solidaridad alcance un estatus de valor moral.

Como sefiala Martinez Guzman, (32), el concepto pleno de solidaridad
se desarrolla en base a tres valores fundamentales: la paz, el desarrollo de

los pueblos menos favorecidos y el respeto al medioambiente. Por eso, sdlo
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la solidaridad universal puede ser considerada un valor moral ya que integra
los tres valores mencionados.

A favor de esta postura se encuentra la propuesta de Amartya Sen,
premio nobel de economia 1998, quien afirma que el desarrollo econdmico se
basa en la libertad de las personas, donde la pobreza y la falta de
oportunidades econdmicas son vistas como obstaculos para el ejercicio de las
libertades fundamentales, y propone el término de “solidaridad global” para

el desarrollo de los pueblos mas empobrecidos. (33)

II.4.1.4 Respeto activo

El respeto como valor se basa en la tolerancia. En admitir expresiones
del otro, aunque no coincidan con las mias y que el otro admita expresiones
mias, aunque no coincidan con las suyas. Es decir que el respeto debe ser en
ambos sentidos y ejercido por todos en la misma linea de tolerancia.

El riesgo es que la sola tolerancia puede confundirse con indiferencia.
Sin embargo, el respeto activo tal como lo afirma A. Cortina (24) es aun
mayor que la tolerancia. Es el interés por comprender a otros y ayudarles a

llevar adelante sus objetivos de vida, lo cual remite a la solidaridad.

I1.4.1.5 Dialogo

Desde tiempos Socraticos, se considera al dialogo como una de las vias
para llegar a la verdad ya que se considera que cada persona tiene al menos
una parte de verdad. Es mas, se considera la forma mas humana de resolver
los problemas. Ahora bien, para que sea una solucién verdaderamente
constructiva, la ética discursiva (34) propone los siguientes requisitos:

Dar lugar al didlogo dispuesto a escuchar al interlocutor, convencido que

tiene algo que aportar.
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No creer tener toda la verdad y que la otra persona es alguien a quien hay
gue convencer, por eso el didlogo es bilateral, no unilateral.

Quien dialoga esta dispuesto a escuchar para mantener su posicion si no le
convencen los argumentos de su interlocutor o para modificar los suyos si le
convencen los argumentos del otro.

Quien dialoga esta preocupado por encontrar una solucidn correcta al tema
en cuestion y entenderse de alguna manera con la otra persona, no por tener
razon como dijimos anteriormente.

La conclusién final del didlogo debe atender no a intereses individuales ni

grupales, sino que deben tener la posibilidad de ser universalizables.

En el contexto de la posmodernidad de los tiempos que vivimos,
Zigmunt Bauman considera que la proximidad fisica con el otro para
dialogar, ha sido despojada de su aspecto moral y por ende de la
significacion moral de sus actos. Asi, la moralidad personal planteada, es la
que hace posible la negociacidon ética y el consenso y no al revés. Y ello no
significa garantia de éxito ninguno, al contrario, puede hacer las

negociaciones mas dificiles. (6)

Lamentablemente los débiles (los excluidos, los enfermos, los pobres)
no estan invitados a dialogar sobre dilemas fundamentales y, en general, no
cuentan sus intereses a la hora de tomar decisiones que ademas involucran

parte de sus vidas. (24)

I1.4.1.6 Responsabilidad

Para hablar de responsabilidad en ética, y mas precisamente en ética
aplicada al dmbito biomédico, debemos considerar el caracter relacional y
multidimensional de la responsabilidad llevada a cabo por acciones

individuales y que repercute en los contextos de salud personal y de salud
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publica. De acuerdo al Diccionario Latinoamericano de Bioética, (35) hay tres
enfoques tedricos que hacen su aporte:

. Hans Jonas define la ética de la responsabilidad como imperativo para la
supervivencia no solo de la especie humana sino también del
medioambiente. Propone la prudencia con el manejo de las tecnologias y los
avances cientificos (36) en cuanto a colocar en primer nivel al hombre por
sobre todo conocimiento tecnoldgico que ponga en situacidn de fragilidad su
sostenimiento sobre la tierra. Alerta sobre el ilimitado poder de la ciencia y la
necesidad de la concientizacion ética al respecto.

. Desde la perspectiva de Enrique Dussel en su filosofia de la liberacion,
expone que, la responsabilidad o el asumir las cargas del otro deberia ser la
prioridad de toda conciencia reflexiva. Segun Dussel, la libertad es
responsable, ya que la autonomia del ser humano se constituye al asumir la
responsabilidad por el otro necesitado. Por lo tanto, propone la
concientizacion del oprimido. (37)

. La ética del discurso propuesta por Habermas y Karl-Otto Apel desarrolla una
comunicacién superadora, no basada en la conviccidn o intencion del
individuo o en su buena voluntad, sino en la interaccién social-comunicativa
fundada en los intereses y derechos de todos los real y virtualmente

afectados, como asi también de sus consecuencias reales y previsibles (34)

Ademas de aceptar la teoria de Hans Jonas de defender Ia
supervivencia del hombre frente a los avances tecnoldgicos, también articula
la propuesta de Jonas con la transformacion de las relaciones sociales para la
realizaciéon del hombre sobre la tierra. Respecto de Dussel, el imperativo de
liberacion se puede complementar con el discurso argumentativo en la
expresion de los derechos de los oprimidos. De esta forma, a través del
didlogo y del discurso argumentativo, se podria llegar a la corresponsabilidad
solidaria de todos los hombres que habitan esta tierra, en los

condicionamientos histéricos reales. Esto se asume desde la posibilidad de
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b)

sostener que el acto discursivo no es sélo un acto comunicativo-linguistico,
sino comunicativo-reflexivo, para que las razones morales sean dialogadas y
llegar asi a puntos de concordancia.

Ahora bien, para desarrollar la responsabilidad en el ambito de la salud
(es decir tanto profesionales de la salud como pacientes), son necesarias las

siguientes condiciones:

Contexto para la toma de decisiones: La persona, para poder ejercer su
responsabilidad en la toma de decisiones, debe hacerlo en el ejercicio de su
libertad y de su autonomia. Lamentablemente, la pobreza y la escasez de
medios son limitantes para el ejercicio de su autonomia y por lo tanto de su
responsabilidad, al condicionar su obrar y posibilidad de decidir. Lo mismo
sucede con el consentimiento informado, como derecho del paciente. Es
necesario darle las herramientas y recursos para que pueda ejercer su
derecho a ser informado y dar o no su consentimiento, siendo responsable
de su decision. De la misma manera, el profesional de la salud, debe asumir
la responsabilidad de su obrar en ese contexto.
Relacion entre profesional y paciente: La reciprocidad deberia ser uno de los
principios éticos fundamentales en el ambito biomédico. Afortunadamente, la
relacion asimétrica entre profesional y paciente ha sido superada por el
empoderamiento de los pacientes con el principio de autonomia. Sin
embargo, dicha autonomia puede verse disminuida por las limitaciones del
contexto de pobreza o conocimientos de parte del paciente. En ese caso, la
responsabilidad serda mayor en el profesional que posea bajo su cuidado
pacientes con autonomias disminuidas.

Por supuesto que exceden a los protagonistas del ambito de la salud, la
inseguridad juridica y normativa de los estados y sus leyes para asegurar el
ejercicio de sus derechos y por ende de sus responsabilidades y la capacidad

de tomar decisiones.
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Respecto a intencidon y responsabilidad, se conoce que intencién es lo
que hace significativo y humano el obrar. De esta manera, las acciones
voluntarias se definen por la responsabilidad que conecta la posibilidad de
ser causa con la intencionalidad del agente. En bioética, es particularmente
importante, la ética de la intencién y la ética de la responsabilidad
(bidimensional) (35). Es decir, la significacion de los actos, respecto de sus
consecuencias. Ademas del caracter normativo de nuestras acciones,
también es importante considerar el vinculo entre experto y lego, siendo
necesarias la interdisciplina y el acercamiento entre los diferentes saberes.
Respecto a la comunicacién en el vinculo profesional de la salud-paciente, se
deben tener en cuenta las dos dimensiones: la intencién y la carga de
significado en el acto de comunicar, asi como las consecuencias que surgen
de dicha comunicacién. (34)

Cabe cuestionarse, si hoy es posible asumir dicha responsabilidad
moral en el contexto de sociedad en que vivimos. Segun Z. Bauman, el
individualismo reinante nos hace vivir en un “anonimato universal” donde la
proximidad fisica ha sido despojada de su aspecto moral. El hecho de vivir en
una misma tierra y proximos en condiciones de vida, no necesariamente nos
hace responsables morales unos de otros. Nuestros actos han sido
despojados de significado moral y por lo tanto, la responsabilidad ha pasado
a ser autorreferencial, responsabilidad ante uno mismo y por lo tanto,
liberados del “sacrificio” de servir a las necesidades de “otro” (6) (38).
Ademas, Adela Cortina nos recuerda que si un valor no es universalizado no
puede catalogarse como moral (24). También puede recuperarse lo
enunciado por Carol Gilligan (discipula de la Teoria de Kohlberg), quien
afirma que para el desarrollo de la conciencia moral es necesario no sélo la
justicia, sino también la compasion y la responsabilidad. Es decir, la madurez
moral se alcanza con la justicia, la compasion y la responsabilidad de los que
nos han encomendado (39). El aporte de Gilles Lipovetzky sobre una “ética

indolora” va en el mismo sentido de una sociedad que devalud el deber y el
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sufrimiento por el otro (31). En el ambito de la salud, el dilema moral es
ejercer la responsabilidad por el paciente mismo o por cumplir bien nuestro

trabajo (autorreferenciado).

II1.4.2 Habilidades Comunicacionales:

Esta demostrado que la calidad de la comunicacion es fundamental ya
que de ello depende el éxito de cualquier entrevista clinica. En este sentido,
las habilidades comunicacionales estdn consideradas como una de las
competencias basicas a desarrollar en la formacion médica. Una
comunicacién efectiva promueve no soélo los aspectos psicolégicos de la
atencion médica, sino que también mejora los resultados fisioldgicos.
Numerosos estudios elevan la comunicacion efectiva a un nivel
procedimental, lo que nos permite comenzar a hablar de ella como una
opcién terapéutica (40). Estd comprobado que logra mayor adherencia al
tratamiento, mayor colaboracién entre médico y paciente, “donde el foco de
la entrevista no esta centrado en el médico ni en el paciente, sino en la
relacion entre ambos.” (5)

Existen dos enfoques o principios basicos para la comunicacion: El
enfoque del lanzamiento de bala, donde se enfatiza la entrega del mensaje
sin retroalimentacidon entre emisor y receptor, y por otro lado, se encuentra
el enfoque del “frisbee” o lanzamiento de platillo, donde el enfoque es
interpersonal, basado en el entendimiento mutuo y en la interaccion entre
ambos. (42)

Suzanne Kurtz, Directora de Comunicacion Clinica de la Universidad del

Estado de Washington describe cinco principios para la comunicacion

efectiva:
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b)

Asegurar una interaccion en vez de una transmision directa o simple
entrega de resultados e informacidon. Se construye un terreno de interaccion,
de intercambio de preguntas y respuestas.

Reducir la incertidumbre innecesaria. Interfiere con la precisién, la
eficiencia y la relacién entre ambos para una mejor comunicacion.

Requiere planificacién. Basada en los resultados que se pretenden
conseguir, por ejemplo, si el profesional quiere evitar un malentendido debe
planificar su entrevista.

Demuestra dinamismo. Implica que el médico reaccione frente a la
conducta del paciente. Implica flexibilidad para aproximarse de diferentes
maneras a diferentes pacientes o bien al mismo paciente en diferentes
circunstancias.

Modelo helicoidal mas que lineal. Volver sobre la informacidon para
asegurarse una comprensidn precisa. La repeticion, la reiteracién, el

feedback son esenciales para comunicacion efectiva. (40)

Para una comunicacion efectiva y respetuosa, es importante:

a) Actitud de empatia (ponerse en el lugar del otro)
b) Disponer de tiempo efectivo de escucha con el paciente

c) Preparar un lugar adecuado donde ambos puedan tomar asiento.

Asegurar las siguientes condiciones para la comunicacién verbal y no verbal

con el paciente:

Adecuar el vocabulario al paciente y a su entorno.
Registrar gestos, postura corporal, contacto visual, expresién facial y otras
formas de comunicacion no verbal que pueden favorecer o perjudicar la

interaccidon con el paciente.
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c)

d)

Ante actitudes no positivas frente a los resultados, realizar las intervenciones
necesarias para calmar al paciente indicando que el primer paso para
resolver una cuestion de salud ya esta hecho.

Derivar al resto del equipo de salud para canalizar lo que sea necesario
(angustia, carga emocional, falta de aceptacion al personal de salud mental,

etc.), es decir, trabajar en equipo para contener al paciente y sus familiares.

Un apartado especial merece la contencidn no sélo del paciente, sino
de su entorno familiar. Se trata del primer circulo de personas que rodea al
paciente y sobre el cual proyecta sus miedos, inseguridades y necesidad de
apoyo frente a la enfermedad, y en la mayoria de los casos, imposibles de
separar las vidas de los pacientes, de las personas cercanas a ellos. Por lo
tanto hay que observar que su entorno mas cercano se encuentre en el
mejor estado posible para acompafar al paciente ya que es su primer grado
de contencion. Sin embargo, existe un tipo de casos en los cuales, los
intereses y el estado de los miembros de la familia del paciente se ven
dramaticamente afectados por las decisiones sobre el tratamiento del
paciente.

¢Qué sucede en el consultorio con la toma de decisiones médicas? éPor
qué las decisiones sobre mi vida personal en lo cotidiano, si pueden afectar a
mi entorno mas cercano y no son consideradas de la misma forma las
decisiones en cuanto a tratamientos médicos? éSera que el modelo biofisico
de la enfermedad nos ha dejado en el diagndstico y tratamiento solo del
cuerpo del paciente? John Hardwig sostiene que nuestra actual ética médica
individualista, hace que las decisiones queden centradas en uno mismo y
pasando a ser seres solitarios en algo tan humano, como lo es el cuidado de
la propia vida. Por un lado, la ética tradicional marca un camino de fidelidad
a los intereses del paciente, sin articularla sobre una presuncion de igualdad,
en la que se ponderen moralmente los intereses de los pacientes y de sus

familiares de la misma manera. Por otro lado, el reconocer la autonomia de
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los pacientes, ha significado a veces, eludir su responsabilidad moral frente a
sus allegados mas cercanos en detrimento del uso responsable de su
libertad. Reconocer la autonomia del paciente, significa también reconocer
sus responsabilidades morales.

Lamentablemente en el comuUn de los casos, los intereses de los

familiares son desestimados y casi ignorados universalmente (43).

I1.4.3 Habilidades Comunicacionales en dar malas noticias y en acompanar

enfermedades incurables (crénicas o no)

Sabemos que los males y el sufrimiento, en mayor o menor medida
forman parte de la vida de todas las personas. Sin embargo, la fragilidad del
ser humano, no es un tema sobre el que se hable durante la formacion de los
profesionales de la salud.

En el caso de las enfermedades genéticas, pueden tener un desenlace
proximo o a largo plazo dependiendo la enfermedad y del tipo de mutacion.
Por lo tanto, la comunicacion de una mutacién positiva y de su mal
prondstico, si fuera el caso, es una mala noticia a comunicar y hay que estar
preparado para una comunicacion efectiva desarrollando tal habilidad.

Ademas, en estos casos, aln no hay tratamiento eficaz para todas las
patologias hereditarias ni masivamente comprobado, que corrija el gen
afectado por la mutacion o por la presencia de variantes genéticas
susceptibles para la expresidon de una determinada enfermedad. Las terapias
génicas se han probado para escasas enfermedades y aun no se han logrado
instalar como tratamientos efectivos ni asequibles para toda la poblacion
afectada. (44). El modelo biologicista sobre el cual se ha asentado la
medicina y del cual intenta superarse hacia un modelo mas humanitario e
integrador del paciente, se basaba sobre todo en el diagndstico y tratamiento
de la enfermedad. En el caso de las enfermedades genéticas lo fuerte de ese

modelo es el diagndstico, basado en las bondades de los avances en biologia
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molecular con los que contamos actualmente. Sin embargo, al dia de hoy el
tratamiento de las enfermedades genéticas continla siendo paliativos y de
prevencién, en familiares de primer grado.

Por lo anteriormente descripto, la muerte sélo se puede posponer, no
evitar. Es una circunstancia natural a todas las personas, incluidos los
profesionales de la salud. Los cuales, en su formacién, es sumamente
necesario conocer qué ideas o preconceptos traemos acerca de la muerte
para asumir la propia muerte primero y poder asi, comunicar después, el
desenlace irremediable de un paciente.

Ademas, en el caso de las enfermedades genéticas donde se cronifican
los sintomas por cierto tiempo, y van respondiendo a un determinado
tratamiento, es de suma importancia, la atencion humanitaria y psicoldgica
continua a una persona que de un modo u otro tiene que aceptar la realidad
de su padecimiento y de su nueva identidad (alterada) como paciente
crénico. (9)

Para los médicos y profesionales de la salud en general no nos es
grato en absoluto, comunicar una mala noticia por distintas razones: por un
lado, socialmente el estandar de d6ptima salud estd sobrevaluado; por otro
lado, no sabemos qué reaccidén tendra el propio paciente o sus familiares y
ademas, los miedos propios del profesional de la salud estan en juego y no
siempre fueron trabajados durante la formacion de grado.

Los miedos, segun el autor Alves de Lima, pueden ser los siguientes:

Miedo de causar dolor: el médico fue formado para aliviar el dolor y el
sufrimiento, uno de los fines de la medicina y habituados a aplicar
anestésicos y calmantes, los cuales no existen para el dolor de una mala
noticia.

Dolor empatico: Cuando la empatia esta trabajada como habilidad, uno

puede percibir el stress del paciente y manifestar cierta incomodidad.
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Miedo a ser culpado: Miedo a que la persona cargue con su enojo sobre el
mensajero de la mala noticia.

Miedo a la falla terapéutica: Debido al gran avance tecnoldgico, se cree que
existe un tratamiento para casi todos los males y la falla terapéutica es
vivida como un fracaso. Como si de algin modo se negara la posibilidad de
la muerte.

Miedo legal: Judicializacién del problema. La falla se debe a un error y no a
un desenlace inevitable.

Miedo a lo desconocido: Hay protocolos para tratamientos especializados,
pero no estamos del todo formados para comunicar malas noticias y afrontar
Sus reacciones previsibles o no.

Miedo a decir no sé: Pareciera que decir “no sé” nos desvalorizara...la
honestidad, segun el autor, aumenta la credibilidad profesional y fortalece la
comunicacién con el paciente.

Miedo de expresar emociones: En general, los profesionales de la salud
tienen dificultad para expresar sus emociones, también por su formacion
para mantener la calma y una sana distancia del paciente. Pero su
comunicacién puede resultar fria y “deshumanizada” frente a las malas
noticias a transmitir.

Miedo de la propia muerte: Todos tenemos cierta zozobra e incertidumbre
frente a la propia muerte. Si cada profesional tiene elaborada la aceptacion
inevitable de este paso, contara con mayores herramientas para

desenvolverse frente al paciente y su familia (45)

Por todos los miedos y valores en juego en la comunicacién con el
paciente y sus familiares, es que Buckman R. desarrollé en el afio 1992, un
protocolo de seis pasos para la comunicacion de malas noticias llamado

SPIKE (Setting up, Perception, Invitation, Knowledge, Emotions).

Protocolo para comunicar malas noticias
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El protocolo original de Buckman fue traducido al espafiol bajo el acréonimo
de EPICEE (Entorno, Percepcién del paciente, Invitacion, Comunicacion,
Empatia y Estrategia). Constituye una de las metodologias aplicadas en la
comunicaciéon de noticias adversas y del desarrollo de empatia y habilidades
comunicacionales, frente a la falta de formacién al respecto. A continuacion,

se presentaran los seis pasos que lo componen:

Paso 1: Entorno de la entrevista

1. Elegir un lugar adecuado para la entrevista: Es ideal si se dispone de salas
de informacion a familiares o en lo posible que cuide la privacidad de la

comunicacién y posea buena iluminacién.

2. Privacidad: Si hay muchos familiares, que el paciente pueda elegir uno o

dos que lo acompainen.

3. Evitar interrupciones: Apagar celulares o poner en modo discreto. Que el
lugar en lo posible no sea en un pasillo o de circulaciéon de carros de comida

o personal de limpieza.

4. Conectar con el paciente: el médico debe estar sentado y relajado, sin
cruzar los brazos y con el tronco hacia delante, para mostrar cercania.

También es muy importante el contacto visual.
Paso 2: Percepcidn del paciente
Valorar qué sabe el paciente sobre su enfermedad, a través de preguntas

como, por ejemplo: ¢Qué le han dicho sobre su enfermedad? O ésabe por

qué le pidieron estos analisis? De esta forma, podemos adaptar las malas
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noticias al nivel de compresién del paciente, y corregir toda la informaciéon o

deducciones erréneas que posea.

Paso 3: Invitacion

Se trata de reconocer qué y cuanto quiere saber e identificar con claridad,
qué es lo prioritario para la Optica del paciente. Consultarle si quiere

informacion sobre su tratamiento o qué dudas necesita resolver.

Paso 4: Conocimiento

1. Facilitar el procesamiento de la mala noticia con frases que lo preparen de
14

antemano: “Desafortunadamente, las noticias no son del todo buenas

“Siento decirle...”.

2. Transmitir la informacién en un lenguaje adecuado al paciente, evitando

palabras demasiado técnicas.

3. Evitar ser muy francos y dosificar la informacion para que no reciba la
mala noticia en una frase muy contundente, que puede resultar demasiado

dura.

4. Evitar frases como: “No hay nada que podamos hacer por usted”.
Chequear la informacion para asegurarnos de la comprensién acabada de lo
comunicado.

Paso 5: Empatia

Llevar a cabo una actitud empatica durante TODA la entrevista (3):
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1. Identificar emociones y reacciones como tristeza, silencio, llanto, shock,
negacién, dolor, ira, etc. y mantener la calma frente a reacciones no

convencionales, solicitando ayuda si fuera necesario.

2. Darle al paciente un breve periodo para que pueda expresar sus
sentimientos, hacerle saber que se comprende la situacion, y ofrecer todo el

apoyo posible.

3. Si no reacciona de forma controlable o favorable a la asimilacion de la
noticia, ver si hay punto de negociacion o modificacién de la actitud. Cuando

eso no suceda, solo queda acompanar y apoyar al paciente.

Paso 6: Estrategia

Para minimizar la angustia o respuestas no favorables del paciente (puede
sentirse abatido, confundido, con necesidad de reorganizarse) debemos:
1. Resumir todo lo hablado. Sensibilidad para recibir las opiniones del

paciente y aceptar sus opiniones y puntos de vista.

2. Comprobar qué es lo que ha comprendido el paciente, y ofrecerse a

responder todas las dudas que tenga.

3. Formular un plan de contencidén: presentar y discutir las opciones
terapéuticas junto con el paciente brinda seguridad y fortalece la relacién

profesional de la salud-paciente. (46) (47)
Este protocolo es una herramienta interesante para ser implementada

en la practica diaria y adecuada para ensefiarla a los alumnos de pre y post

grado.

49



III. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

De este recorrido bibliografico dedicado a la comunicacion,
particularmente entre profesionales de la salud y los pacientes, hemos
detectado los valores morales que sustentan y humanizan la accion de
comunicar.

Comprendemos que resulta importante que los profesionales de la
salud puedan manifestar mas cercania que formalidad, y facilitar un clima de
escucha y empatia. Esa empatia debe manifestarse no sélo como solidaridad
emocional (48), sino también como la dimensién moral de la comunicacion,
bajo la cual se puede reflexionar sobre la propia practica en la relacién con el
paciente (49). De la misma forma se ejerce la responsabilidad moral a la
hora de comunicar malas noticias por parte del profesional, y pensamos que
su desarrollo es posible de ser adquirido través de una sélida formacién en el
tema comunicacional.

En el campo de la genética consideramos que la preparacion en pre y
post grado sobre como informar y comunicar el asesoramiento genético,
relacionado a la calidad de vida y al prondstico vital de la descendencia, es
soslayado en la formaciéon del profesional de la salud. Con esta hipotesis de
trabajo, esta tesis esta dirigida a poner de relieve la necesidad de agregar a

la curricula, la capacitacion en valores y habilidades comunicacionales.

IV. OBJETIVOS

Objetivo General

Analizar desde una perspectiva bioética la practica de la comunicacion de

diagndsticos genéticos a los pacientes y que llevan a cabo los profesionales

que se desarrollan en esta area.
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Objetivos Especificos

A) Examinar la preparacién en capacidades comunicacionales de carreras
asociadas al estudio genético del paciente, tales como Medicina, Ciencias

Quimicas y Licenciatura en Genética.

B) Determinar la calidad de la informacion que los profesionales del area

de genética brindan a los pacientes y familiares.

O Explorar los valores que sustentan el modo comunicacional de los

profesionales de la salud en esta tematica.

V. MATERIALES Y METODOS

Se realiz6é un trabajo de caracter prospectivo, cualitativo, de reflexion y
analisis critico mediante:
- anadlisis de los planes de estudios de carreras afines como: Ciencias
Médicas, Bioquimica, Licenciatura en Genética y Biologia
- entrevistas semi-estructuradas a profesionales dedicados a la genética de

la ciudad de Cdérdoba.

Las palabras claves para la busqueda en los programas de estudio
fueron: la comunicacién con el paciente, valores en la relacion meédico-
paciente, practica de habilidades comunicacionales en la transmision de
malas noticias, trabajo interdisciplinario y principios éticos involucrados en el

asesoramiento genético.

Se indagaron las palabras claves en los planes de estudio de carreras

gue se cursan en la ciudad de Cdérdoba y en casas de estudios de otras
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provincias ya que hay profesionales que trabajan en Cdérdoba pero que

estudiaron en otras jurisdicciones (Licenciatura en Genética).

V.1 Entrevistas a profesionales de la salud

Las entrevistas se dirigieron a profesionales de la salud (3 médicos
especialistas, 1 médico residente, 1 bidlogo, 1 bioquimico) que ejercen en
ciudad de Cérdoba relacionados al area de genética. Debido a la escasez de
profesionales en esta area, se realizaron a siete profesionales que se
desempefian tanto en Genética Médica como en la realizacién de estudios
relacionados a Genética. Se encuestaron también a estudiantes de grado de
medicina que estaban realizando la Practica Final Obligatoria (P.F.0.). Las
entrevistas consistieron en entrevistas orales, en forma presencial (cuando

ello era posible), telefénicas o a través de medios tecnoldgicos.
Los datos consignados en las entrevistas fueron los siguientes:

1. Datos Personales:

a. Titulo de grado y lugar de estudio

b. Titulo de posgrado y lugar de estudio

c. Lugar de trabajo

2. éCual es su relacién con el paciente? Recibo consultas, entrego resultados,
realizo asesoramiento, no tengo relacion, etc.

3. ¢Como realiza la entrega de los resultados? Escrita, oral, escrita y oral,
etc.

4. En el caso que posea relacion con el paciente, équé valores cree que
desarrolla? {Qué dificultades puede mencionar?

5. ¢Realiza interconsultas con otros profesionales? En caso afirmativo,
mencione un ejemplo

6. En el caso que entregue resultados en forma oral, écOmo ayuda al

paciente a tolerar un resultado desfavorable? ¢Coémo se lo comunica?
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7. ¢Involucra a la familia del paciente en la expresion de los resultados? éO
se centra en el paciente?

8. Respecto de su carrera de grado y/o posgrado, écdmo considera que se
encuentra su profesidén en el ejercicio de la medicina? ¢Cree que necesitaria
ser formado en valores o habilidades comunicacionales? En caso afirmativo,

écuales?

V.2 Entrevistas a estudiantes avanzados de grado

Las entrevistas sélo iban a dirigirse a profesionales de la salud en ejercicio y
por lo tanto recibidos hace varios afios. Sin embargo, también se incorpord
entrevistas a estudiantes avanzados que cursan actualmente la carrera. Por
los mismos medios, también se realizaron entrevistas a 3 (tres) alumnos de
grado que estan realizando o finalizando su Practica Final Obligatoria (P.F.O.)

de la carrera de grado en medicina de la U.N.C.

En este caso las preguntas a tratar fueron:

1. ¢Cuales eran las actividades a realizar?

2. ¢Cual fue la mas significativa para usted y por qué?

3. ¢Para resolver un caso, observd colaboracion e interconsultas entre

profesionales?

. ¢Observd la comunicacion de un diagndstico o una mala noticia a un
paciente? éComo se la realizaba? (de pie, sentados, en un pasillo, con escaso
tiempo, con posibilidad de hacer preguntas...etc.)

. ¢Tuvo formacién especifica para dar malas noticias o fue por observacion
durante la practica?

. ¢Considera necesario recibir formacion propiamente dicha en esta

competencia?
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Los resultados de las entrevistas, fueron registradas en una planilla
Excel, pudiendo comparar las respuestas entre si, en cuanto a calidad y
cantidad de palabras y formas de expresar las experiencias vividas con los
pacientes o la duracion de los audios y la claridad en las respuestas.

En cuanto a la exploracion de los valores que sustentan |la
comunicacién, se utilizaron los conceptos de varios autores: Risieri Frondizi,
Emmanuel Mounier y Adela Cortina para detectarlos.

Las entrevistas fueron realizadas cumpliendo las normas éticas

vigentes y respetando la confidencialidad de los profesionales entrevistados.

VI. RESULTADOS

VI. 1. Programas de estudio de grado

1.1 En el anadlisis del plan de estudio de la carrera de Medicina de la
Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional de Cdrdoba
(U.N.C.) se observd que en las materias Medicina Psicosocial vy
Medicina Antropoldgica hay una mencién al aspecto ético de la carrera,
a la relacién médico-paciente y a la comunicacion (Primer y Segundo

afno) pero sin recuperacidon en las materias clinicas de los ultimos afos.

1.2 En el analisis del plan de estudio de la carrera de Medicina de la
Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad Catdlica de Cérdoba,
se cursa en quinto afio, Etica y Deontologia Profesional y Genética
Médica como un acercamiento general a la Genética para todos los
profesionales egresados del arte de curar, mas alla de la especialidad
que elijan en el futuro. Ademas, presenta en 2do afio, la materia

Atencién al Enfermo.
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1.3

2.1

En el anadlisis del plan de estudio de la carrera de Medicina del Instituto
Universitario de Ciencias Biomédicas de Cordoba, poseen un ciclo de
formacion humanistica con 9 asignaturas obligatorias, entre ellas,
Historia del pensamiento cientifico y Teorias del conocimiento, Etica
Médica, Relacion Médico-Paciente, Bioética I, Bioética II (anuales) y
Cuidados Paliativos como optativa (cuatrimestral). También posee la

materia Genética Médica en su plan obligatorio de estudios.

En el andlisis del plan de estudio de la carrera de Bioquimica en la
Universidad Nacional de Coérdoba, se cursan varias materias afines a la
Genética para el estudiante que elija las siguientes materias como
electivas:

_ Patologia Molecular

__ Genética

_ Diagndstico Molecular

_ Biotecnologia

Sdlo la materia Diagndstico Molecular presenta conceptos relacionados a

la Etica, pero no en Asesoramiento Genético. La materia Genética tiene

algunas consideraciones, solo relacionadas a células madres. La materia

Patologia Molecular presenta aspectos bioéticos relacionados a terapia

génica

2.2

3.1

En el analisis del plan de estudio de la carrera de Bioquimica en la
Universidad Catdlica de Cdérdoba, posee Genética Bioquimica vy
Biotecnologia en cuarto afio de la carrera y Etica como asignatura,
formando parte del plan de estudios en quinto afio de la carrera de

grado.

En el anadlisis del plan de estudio de la carrera de Licenciatura en

Genética en la Facultad de Ciencias Exactas, Quimicas y Naturales de la
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Universidad Nacional de Misiones, presenta un nuevo plan de estudios
del ano 2017 donde tiene como materia afin a la busqueda, Bioética y
Legislacion, donde posee conceptos basicos de ética y regulaciones

legislativas.

3.2 En el andlisis del plan de estudio de la carrera de Licenciatura en
Genética en la Facultad de Ciencias Exactas, Fisicas y Naturales de la
Universidad de Mordn se encuentra la materia Bioética con conceptos

basicos del tema en cuarto afio de la carrera.

1.1 En la Facultad de Ciencias Exactas, Fisicas y Naturales de la U.N.C., se
cursa la carrera de Biologia. En el sexto semestre de su tercer afo,
cuenta con la materia Genética, la cual posee en una de sus unidades,
una introduccion a los problemas bioéticos derivados del analisis y/o de

la manipulacidon genética humana.

VI. 1.2 Programas de estudios de posgrado

1. Especialidad en Genética Médica para egresados de carreras de Medicina
a) Hospital 1

Requiere una residencia médica en Pediatria o Clinica Médica previa.
Duracion: 3 afios

El perfil profesional propone capacitacion en la interpretacién de los
mecanismos basicos de la genética y su aplicacion desde un punto de vista
clinico, a nivel familiar como sanitario. Menciona la realizacion del
asesoramiento genético correspondiente para brindar informacion con
respecto a la evolucidon y prondstico de la patologia genética diagnosticada,
tratamientos posibles y medidas de prevencion y entrenado para el

tratamiento, seguimiento y control evolutivo de diferentes patologias
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genéticas. No menciona técnicas ni competencias en habilidades
comunicacionales.

Se encuentra en la pagina oficial del Hospital formador.

b) Hospital 2:

Requiere una residencia médica en Pediatria.

Duracion: 3 afios

En sus objetivos, se encuentra el asesoramiento genético y manejo de
técnicas y conocimientos de diagndstico y tratamiento, como asi también el
ser entrenado para comunicar e informar verbalmente a los pacientes. Sin
embargo, en los contenidos del programa no se encontrd capacitacion en
habilidades ni competencias comunicacionales.

Su programa no se encuentra en pagina oficial. Fue entregado por
profesional a cargo de la formacién, por correo electrénico.

Ambos programas se rinden por el Consejo de Médicos de la Provincia de
Cordoba. (averiguando si tienen resolucion ministerial) No presentan
resolucion por CONEAU, Consejo Nacional de Evaluacion y Acreditacion

Universitaria)

2. La especialidad en Biotecnologia y Genética se dicta para Bioquimicos a
través del Colegio de Bioquimicos de Cérdoba, y el programa es sumamente
cientifico, basado Unicamente en el conocimiento molecular y empresarial de

los productos tecnoldgicos a desarrollar.

VI. 2. Entrevistas (Ver anexo pag.92)

A) Las entrevistas a los profesionales de salud, arrojaron los siguientes

resultados, respecto a:

1. Datos Personales:
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Todos los entrevistados, expresaron vasto conocimiento del tema

genético, ya sea por maestrias, especialidades o doctorados en curso.

¢éCudl es su relacién con el paciente? Recibo consultas, entrego

resultados, realizo asesoramiento, no tengo relacién, etc.:

Todos los profesionales médicos y el profesional bidlogo (que trabaja
en un centro de diagndstico molecular) manifestaron realizar consultas y
entregas de los resultados con el paciente, a excepcion del profesional

bioquimico (que también trabaja en diagndstico molecular)

¢COmo realiza la entrega de los resultados? Escrita, oral, escrita y oral,
etc.:

La entrega de los resultados es escrita y oral en todos los casos, a

excepcion del profesional bioquimico que entrega en forma escrita al

paciente y en forma oral al médico.

¢En el caso que posea relaciéon con el paciente, qué valores cree que

sostiene? {Qué dificultades puede mencionar?:

En este punto se realiz6 una exploracidon a nivel general de los valores
que el profesional cree que pone de manifiesto en la consulta y en la
comunicacion de los resultados. Los valores que se buscaron recuperar son
los valores morales descriptos en el marco tedrico, tales como libertad,
igualdad, solidaridad, respeto activo, didlogo y responsabilidad. Los mismos
son enmarcados desde una perspectiva universal de los valores para ser
considerados como tales, es decir como valores morales.

En este punto, los valores expresados por los entrevistados fueron: la

comunicacién con el paciente y como realizarlo, la confianza, la empatia, el
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valor del tiempo invertido en esa comunicacién, lenguaje adecuado,
autonomia y comprension. La mayoria coincidié en la comunicacién (incluido
el lenguaje a utilizar) como valor en la transmisidon de los resultados y en el
valor de la empatia. Hubo dos excepciones: el profesional bioquimico que no
desarrolla la comunicacién oral, sélo entrega resultados en forma escrita, y
en otro de los profesionales, que no pudo ponerle nombre a los valores que
desarrolla, aunque si posee comunicaciéon con el paciente. Aqui transcribo
algunas expresiones:

Entrevistado 1: “las enfermedades genéticas son enfermedades de un
impacto muy particular, porque trascienden al paciente y tienen un impacto
familiar; tiene que ver con las culpas, con la herencia, ... con la vida
reproductiva de las personas, asi que creo que es fundamental ..., el valor
que tiene la comunicacidn en este sentido, de que el paciente pueda
comprender exactamente cual es la situacion clinica de él o de su familiar.”
Entrevistado 2: “Empatia es el valor principal, si no lo logro, los pacientes y
sus familias no regresan a la consulta”.

Entrevistado 3: “Trato de ser empatica, comprensiva y paciente”.

Los entrevistados también sefalaron la dificultad de interpretacion de
los resultados por parte de los pacientes y la necesidad de ser asesorados
con una comunicacion efectiva para su comprension.

Entrevistado 1: “es muy dificil muchas veces, interpretar los hallazgos de los
estudios genéticos...es muy importante que el paciente comprenda
exactamente lo que significa.”

Se marcé también la necesidad de establecer un vinculo con el
paciente en forma paulatina, a modo de proceso, para ganar en empatia y
establecer confianza en el vinculo, lo cual favorece ampliamente la

asimilacion de los resultados.
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5.

¢Con motivo del paciente, realiza interconsultas con otros profesionales?

En caso afirmativo, mencione un ejemplo

Todos los profesionales médicos, manifestaron realizar interconsultas
entre si, con otros profesionales médicos de otras especialidades.
Sélo tres de ellos, manifestaron la necesidad de trabajar con profesionales
del area de salud mental.
El profesional bidlogo y el bioquimico realizan interconsultas con otros
bioguimicos y también con profesionales médicos.
Entrevistado 1: “...establecemos un contacto entre profesionales a la hora de
la busqueda del diagndstico u ofrecer distintas terapéuticas...que en genética
son pocas a los fines curativos. En otras oportunidades recurro a los
profesionales de salud mental...a veces no es tan facil, seria recomendable,

ya que hace a una mejor calidad de atencion...con patologias como éstas.”

En el caso que entregue resultados en forma oral, écomo ayuda al

paciente a tolerar un resultado desfavorable? ¢Coémo se lo comunica?

En las respuestas se manifiesta la importancia de ser claros y nombrar
a las cosas por su nombre, dejar abiertas las preguntas, y disponerse a
responderlas. Ademas, cada paciente tiene su tiempo para asimilar los
resultados expresados...y ese tiempo debe ser dado por el profesional. No
todos los pacientes son iguales, ni hay una Unica receta. Cada paciente es
particular y la informacién deberia darse de acuerdo a cada uno. También
agregaron a esa comunicacién, afecto y cercania, como asi también la
escucha y el silencio respetuoso lleno de empatia.

En todos los que reciben consultas de los pacientes y transmiten
resultados, dejaron claro que un buen asesoramiento despeja ansiedades y

miedos.
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Solo una profesional manifesté la necesidad de que no se malinterprete
la postura del médico en cuanto a decisiones criticas sobre la vida del
paciente o lo que aconseja en el asesoramiento. Considero que esto es
llamativo, hay como un sesgo de paternalismo o de medicina defensiva por
temor a juicios de los pacientes, como si lo importante no fuera el acuerdo
en si con el paciente y la relaciéon en si, sino que lo importante a defender
sea la postura del médico.

Quiero destacar que, en este punto de la entrevista, sélo una
profesional se explayé de manera significativa en la respuesta, compartiendo
también sus experiencias personales con pacientes y dando un valor a la
participacion de los pacientes en esa comunicacion y en esa relacién.
Evidentemente demuestra ser un punto relevante y sensible, en la relacién
con el paciente por los miedos y percepciones que se juegan.

Transcribo algunas expresiones:

Entrevistado 1: “...dar malas noticias es un proceso de aprendizaje...el dar
vueltas, el esquivarle a las palabras no hace mas que confundir al paciente.
Me costdé como a todos..me acuerdo que en mis primeros afios demoré un
ano en decirle el nombre de un sindrome de su bebé...aprendimos juntas con
la mama, siempre recordamos ese proceso. Ella me agradecio la demora...en
este caso salid bien (risas...). No necesariamente dar una mala noticia,
significa ser frio, duro, distante...se puede dar noticias desde el afecto, la
comprension, la calidez...y eso se aprende...”

“...cada persona tiene sus tiempos...asi como uno aprende a dar malas
noticias, uno aprende a recibirlas y de maneras muy particulares en cada
caso...importancia de desarrollar un proceso de conocimiento con el
paciente...si tengo que ampliar o no...”

“...nunca tengo una expresidn negativa, absoluta y terminante, aunque la
patologia sea incompatible con la vida...siempre trato de plantearles la
importancia de poder acompafiar a su bebé en ese proceso. Revalorizar la

participacion de los pacientes en ese proceso...poner a los padres en un
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lugar de valor respecto de ese bebé...el agobio del diagnéstico y la
proyeccion limitada a la discapacidad de ese hijo es lo que intento revertir

con la informacion...”

¢Involucra a la familia del paciente en la expresidon de los resultados? ¢O

se centra en el paciente?

Todos expresaron la importancia de respetar la decisidon del paciente en
comunicar o no a la familia, si se trata de un paciente adulto. De todas
formas, se le abre la posibilidad de comunicar a la familia si se trata de una
mutacién que pueda afectar a la descendencia o sea necesario prevenir
sintomas en familiares cercanos.

En el caso de un nifio o gestante, se involucra a ambos padres, o se
intenta que la mama embarazada se encuentre acompafada por algun
familiar cercano.

De acuerdo a las respuestas, puede decirse que se involucra a la
familia, ya sea a los padres del nino afectado o a los familiares estrechos.

En este tipo de patologias cabe aclarar que el grado de vinculacién con
la enfermedad en la familia es inevitable ya que se trata de un compromiso
genético heredable en la descendencia o heredado de la ascendencia y por lo
tanto es necesario involucrar a la familia que va a estar afectada de una u

otra manera.

Respecto de su carrera de grado y/o posgrado, écomo considera que se
encuentra su profesidén en el ejercicio de la medicina? éCree que necesitaria
ser formado en valores o habilidades comunicacionales? En caso afirmativo,

écuales?
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Todos manifestaron la necesidad de ser formados en valores y técnicas
de comunicacién para desarrollar un didlogo claro y participativo con el
paciente.

A continuacion, comparto sus expresiones:

. N

Entrevistado 1 ...sin dudarlo las carreras de grado y de posgrado siguen
teniendo algunas falencias...creo que son cada vez mas notables...y es mas
necesario que haya algunos cambios...una de esas falencias tienen que ver
con la comunicacién...y la medicina es un area que quizds como tantas
especialidades o carreras, ha recibido el gran impacto de la tecnologia, cada
vez mas violento, de alto impacto... y si no va acompafado de un desarrollo
de la comunicacién, de la interaccién...es negativo, cada vez mas el vinculo
con el paciente se tecnifica y se pierde esta cuestidén que tiene que ver con la
empatia, obtener informacién personal, de la historia, cudles son sus
necesidades y se pierde de vista esa mirada integral con la que tanto
peleamos cuando estamos al frente de un paciente...batallas que por ahi
perdemos...por ahi avanzamos...

...ya en la carrera de grado se podria incorporar, rescatar, revalorar el
vinculo con el paciente...una medicina que tenga una mirada mucho mas
abierta, mas amplia, no tan fraccionada ni tan tecnificada...

...también lo que es el drea de salud mental...los médicos estamos
totalmente carentes de conocimientos... tenemos psiquiatria como una
materia, pero deberia ser una materia que vaya atravesando todas las
demas... necesitamos tener mas informacion referida a la salud mental...
...lo que tiene que ver con la comunicacidn, si, creo que es sumamente
importante replantearnos...sobre todo cuando se trabaja con personas, no
trabajamos en una oficina con papeles...creo que seria de suma importancia
remirar la curricula de todas las carreras, especialmente la medicina o las del
area de salud y empezar a incorporar estas herramientas que son tan

necesarias...”
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Entrevistado 2: “...personalmente, creo que deberiamos aprender a
comunicar resultados...”

Entrevistado 3: “...creo que los médicos deberiamos tener materias como
coaching, comunicaciéon verbal y no verbal...”

A\Y

Entrevistado 4: "“...sin duda, necesitamos capacitarnos en habilidades
comunicacionales...ni el grado, ni el posgrado nos brinda esta
capacidad...también necesitamos trabajar con psicélogos o profesionales de
salud mental en el equipo, para comprender que las personas no reciben ni
responden a la informacién de la misma manera.”

A\Y

Entrevistado 5: “...considero que si debo ser formado en habilidades
comunicacionales...escucha activa, lenguaje verbal, no verbal, resolucién de
conflictos y negociacion...”

Entrevistado 6: “...Si, deberia ser formado en habilidades comunicacionales
porque son las mas dificiles de aprender, en cuanto a qué palabras usar,
postura, como tratar de no dejar que los problemas o percepciones
personales afecten el asesoramiento.”

Entrevistado 7: “...Personalmente creo que deberiamos aprender a
comunicar los resultados, aunque actualmente esa responsabilidad le
compete al Médico, ya que la gente cuando se entrega el informe,

generalmente pregunta.”

B) Las entrevistas a los estudiantes avanzados de grado, arrojaron los

siguientes resultados, respecto a:

1. ¢Cuales fueron las actividades a realizar?

En esta pregunta fueron expresando las distintas alternativas que
tuvieron durante este afo para realizar su P.F.O. Los alumnos que tuvieron

la experiencia de su practica final en el interior (2 alumnos) coincidieron en
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sus actividades mas bien de practica general. En el caso de la alumna que

realizd su practica en capital (Coérdoba) fue un poco mas variada e intensa.

2. (Cual fue la actividad mas significativa y por qué?

Aqui expresaron sus preferencias personales (suturas, drenajes,
experiencia en geriatricos) pero para uno de ellos fue significativo que la
experiencia que mas le llegé6 fue donde pudo tener mas contacto con el

paciente y donde pudo estar mas tiempo también.

3. ¢Observo colaboracién e interconsultas entre profesionales?

Coincidieron en que observaron una buena comunicacion e
interconsultas entre los profesionales de la salud y que “sélo alguna que otra

vez no ha sido buena”.

4. ¢Observé la comunicacion de un diagndstico o de una mala noticia?

Todos los entrevistados observaron la comunicaciéon de diagnodsticos
(ejemplo: COVID-19) y malas noticias, en algin momento de su practica,
como asi también las reacciones positivas o negativas de los pacientes. A
uno de ellos le tocd informar diagndsticos positivos de COVID-19, estando

muchas veces de pie en el consultorio.

5. ¢Recibié formacidén en comunicacion de malas noticias a los pacientes?

Aqui hubo experiencias dispares. Uno de ellos manifestd no haber
recibido formacidon en ningun momento de su carrera y haber aprendido por
observacién. También rescaté de las clases de bioética de la P.F.O., el

aprender la importancia de realizar el consentimiento informado a los
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pacientes y considerar la postura del mismo. Durante su formacion no le
mencionaron la existencia del consentimiento informado, y se asumia que el
paciente tenia que seguir lo indicado por el médico sin otro tipo de
interaccién.

El segundo, expresd haber recibido dos clases de dos horas cada una,
en la unidad hospitalaria donde se formé. A los quince dias de las clases
anteriores, recibidé un taller donde tenia que comunicar el diagnéstico que le
habia tocado al companero de al lado: “...fueron clases que me cambiaron la
vida, el lenguaje corporal es clave...”. Ademas, manifesté haber acompafiado
a residentes y médicos para dar malas noticias, sobre todo en su practica por
el Hospital de Urgencias.

Por ultimo, el tercero de ellos rescatd las clases que recibiéo en un

modulo optativo de bioética, al cual se inscribid por su propia iniciativa.

6. ¢Considera necesario recibir formacion en la habilidad de comunicar al

paciente, sobre todo una mala noticia?

El alumno que manifestd no recibir formaciéon de ningun tipo durante

su carrera y aprendid a comunicar por observacion, expresd: “...Y si, creo
que es necesario formacidon en comunicacién de malas noticias, es algo super
frecuente y que no es tomado muy en cuenta.”
El alumno que recibié las clases en su lugar de formacidon seguidas de un
taller de comunicacién de malas noticias, consideré6 necesario recibir
formacion especifica en comunicacién al paciente, ya que “...nunca se esta
suficientemente preparado”.

El alumno que se inscribio al mddulo optativo de bioética y recibid
algunos elementos, expresé la necesidad de recibir formacidén no sélo tedrica,
sino también presencial acompafiando mas en la practica a los profesionales
de la salud y manifestdé que, durante la carrera: “...es algo que se habla poco

y es dificil.”
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VII. DISCUSION
VII.1. Programas de estudios

Luego de haber examinado los programas de las carreras de grado y
posgrado, relacionadas al estudio de la genética y su implicancia en la salud
de los pacientes, se puede observar que:

El conocimiento impartido estd basado sobre todo en el conocimiento
cientifico-molecular, en vistas a desarrollar un perfil de expertos en la
adquisicién y manejo de la genética y del fundamento molecular pertinente.
Dicho conocimiento posibilita el desarrollo de la tecnologia necesaria para
llegar al diagnédstico de patologias hereditarias y también de cémo
interpretarlas, sobre todo en el caso de bidlogos, bioquimicos y licenciados
en genética.

Hay sélo un acercamiento a la Etica general o a la relacién médico-paciente,
en algunas carreras mas que otras pero con conceptos generales. No hay un
desarrollo con mayor fundamento en los valores morales en juego y de las
habilidades necesarias a la hora de comunicar, a pesar de ser carreras que
se relacionan con personas en mayor o menor medida, y si no lo es
directamente, su trabajo puede derivar en ese tipo de relaciéon dado el
servicio que puede prestarse. En el IUCBC, existe un plan transversal a toda

la carrera de desarrollo humanistico del alumno.

No hay un abordaje especifico de la practica en desarrollar habilidades

comunicacionales y sobre todo de la comunicacién de las malas noticias.

Tampoco se trabajan los miedos, desde el profesional y el tema de la muerte
cuando desde las ciencias de la salud, sobre todo cuando no hay respuestas
para la curacién o el desenlace es inevitable para algunas patologias, ante la

falla del tratamiento o la recidiva de la enfermedad. Para el vacio de
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respuestas curativas frente a estos casos, no se trabaja una ética del cuidado
y el acompafiamiento al paciente y su familia, y como desarrollarlo, sin

abandonar al paciente.

En cuanto a los estudios de posgrado, soélo en la especialidad en Genética
Médica que se desarrolla en uno de los hospitales, se menciona en su
programa a desarrollar, el asesoramiento genético, pero no se manifiesta
capacitacién en habilidades comunicacionales ni valores morales que la

sustentan.

Respecto al interés por la practica y el estudio de la comunicacién de
malas noticias, comenzdé en la década de 1980 debido a las reacciones
agresivas de los pacientes frente a los informes médicos y para proteger
aspectos legales del profesional, sobre todo por la confusién que comenzaron
a generar la busqueda de informacién por parte de los pacientes en los
medios masivos de comunicacion.

Buckman R. de la Universidad de Toronto, en 1992, elabordé un
protocolo de seis pasos llamado SPIKE (Setting up, Perception, Invitation,
Knowledge, Emotions). Dicho protocolo traducido al espafol se denomina
EPICEE (Entorno, Percepcidn del paciente, Invitacion, Comunicacion, Empatia
y Estrategia) (46)

Otro protocolo que surgié fue el ABCDE, por Rabow y Mc Phee de la
Universidad de San Francisco (50) en 1999.

En Espafia, en 1997, la Universidad de Madrid elaboré un manual por el
cual brindan claves para mejorar la comunicacién con el paciente: perder el
miedo para hablar desde una perspectiva emocional, dejar que el paciente
conduzca la entrevista, transmitir esperanza desde la verdad y sin negar la
expresion de emociones, escucha activa, empatia y credibilidad (51). A pesar
de este antecedente, sigue siendo todo un desafio la comunicacién de malas

noticias y hace algunos afios, la Universidad Francisco de Vitoria en Madrid,
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desarrolld un programa transversal en la carrera de medicina de la
ensenanza y el aprendizaje en comunicacion de malas noticias (52).

Mientras tanto el médico espanol Marcos Gomez Sancho, que ya lleva
publicada la cuarta edicién de su libro "Cémo dar malas noticias en medicina”
desde el 1998, advierte de la falta de formacion en este sentido y como se
ha excluido la mala noticia de la muerte del saber médico, salvo en medicina
legal (53).

En Argentina, el Dr. Alves de Lima, en 2003, publicé un articulo donde
describe nueve diferentes tipos de miedos del profesional de la salud, como
factores que pueden interferir en el momento de comunicar malas noticias
(45). En 2012, se publicé una experiencia del departamento de Pediatria en
el Hospital Italiano de Buenos Aires, destacando la importancia de ensefiar la
comunicacién de malas noticias como cualquier otra habilidad técnica. Esta
experiencia estd destinada a residentes de pediatria en dicha institucion a
modo de taller (54). En la Universidad de Buenos Aires, la carrera de
medicina posee en su plan de estudios la materia Bioética I en el Ciclo
Biomédico y Bioética II en el Ciclo Clinico, como materias obligatorias del
plan de estudios. Sin embargo, no se encontré evidencia de practica en la
comunicacién de malas noticias durante la carrera o en la practica final.

En Inglaterra, en 2003, se elabord el Manual de Medicina Clinica de
Oxford destacando la importancia que tiene para un médico, aprender la
habilidad de dar malas noticias (55).

En Francia, Azoulay Ricart en 2008, puso de relieve una investigacion
de los factores asociados a las necesidades de los familiares de recibir
informacién veraz, suficiente y comprensible y que resuelva la informacion
transmitida (56).

En Venezuela, se realizé un curso de comunicacion de malas noticias,
en 2009, sostenido por la Organizacion Nacional de Transplantes de
Venezuela y de Espafia para que el proceso de donacién de o6rganos sea

comunicado en forma positiva (57).
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En Colombia, se ha estudiado desde la psicologia del dolor y los
cuidados paliativos, el componente objetivo dado por la severidad de las
enfermedades crénicas, incapacidades o pérdidas funcionales, con el
componente subjetivo, dado por el propio paciente (58).

En Brasil, se estudié la comunicacion de malas noticias en el area de
ginecologia y la atencidén prenatal, haciendo hincapié en la veracidad de la
comunicacién (59).

En Chile, se llevd a cabo un taller para estudiantes de quinto y sexto
ano de la carrera de medicina durante los afos 2006 al 2010, basado en tres
ejes tematicos: el manejo de situaciones dificiles, la comunicacién de malas
noticias a pacientes y familiares y el autocuidado del profesional de la salud
(60). Actualmente presenta en su plan de estudios, las materias bioéticas vy
ética clinica y ademas cuenta con un Centro de Habilidades Clinicas para la
formacion y evaluacion de competencias clinicas con pacientes simulados y
un sistema de comunicacién audiovisual, que es comun a las 8 (ocho)
escuelas de grado de la Facultad de Medicina. Actualmente se continla
dictando un titulo de posgrado llamado: Mindfulness y Habilidades
Relacionales (comenzd en octubre de 2020 y termina en abril de 2021),
dictado por el Departamento de Psiquiatria y Salud Mental de la misma
facultad, con la finalidad de fortalecer las relaciones humanas y la
comunicacion entre las personas (profesional de la salud-paciente, profesor-
alumno, profesionales entre si, etc.) (61).

En Perd, se desarrolld un curso de comunicacion en situaciones criticas,
basado en: el respeto, la autenticidad y la empatia. El objetivo para el
receptor de la mala noticia fue la ayuda emocional, y para el profesional,
generar habilidades comunicativas. Para ello se valieron de la proyeccién de
peliculas tales como, “Flor de mi secreto” y “Todo sobre mi madre” (62).

En Asia, mas precisamente en Iran, se ha estudiado la comunicacién

del diagnodstico de cancer en un grupo de madres, cuyos resultados pueden
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afectar, de acuerdo a la forma en la que se recibe, interpreta y entiende la
informacién (63).

Volviendo a América, en Uruguay se ha elaborado un manual de
habilidades avanzadas de la comunicacion para estudiantes de medicina del
segundo trienio, con el apoyo de la comisidon sectorial de ensefianza de la
Universidad de la Republica, en el afo 2018 (64).

Como se observa, no sélo en América, sino en el mundo se ha visto
que no sblo es importante qué comunicar, es decir tener fundamentos
cientificos sodlidos, en el diagndstico y tratamiento de una enfermedad sino
como hacerlo, ya que de ello depende que el paciente y su familia adhieran
al tratamiento y sobrelleven la enfermedad de la mejor manera; y para ello
es hecesario estar formado y preparado, desde las carreras de grado.

Considero _que no sélo es saludable recibir un buen diagndstico v

orientacion de los pasos a sequir para una determinada dolencia sino

también, como se transmite y recibe esa informacion para prevenir en el

paciente, sintomas de depresidn, anqgustia o desorientacion respecto de su

enfermedad, v de esa manera se abarca también la salud emocional,

psiquica, social y espiritual de la persona a tratar y de su entorno.

La situacién actual del impacto de la enfermedad por COVID-19 en
todo el mundo y lo que ha significado para el profesional de la salud tener
gue comunicar muy malas noticias a familiares de pacientes enfermos: desde
la posibilidad de internacion y medidas paliativas sin mucha esperanza en
pacientes muy comprometidos hasta el desenlace fatal del mismo y ademas
sin la posibilidad de ser visitado y acompafiado por sus propios familiares y
como si fuera poco, morir en soledad de su propio entorno, ha demostrado la
necesidad de formacidon en materia de comunicacién.

Debido a esta situacién tan critica para los profesionales de la salud, la
Organizacién Panamericana de la Salud ha elaborado recomendaciones para
comunicar malas noticias por teléfono durante la pandemia SARS-CoV-2

(65). También, en diferentes lugares han tenido espacio, cursos virtuales
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1)

para desarrollar esta practica, como un coloquio de “Cémo dar malas noticias
en la era COVID”, auspiciado por la Universidad de Granada y otros, en
varias partes del mundo con la finalidad de capacitar a los profesionales con
la pandemia in situ en relacidn a sus pacientes (66). Entre ellos, destaca una
conferencia desarrollada por la Dra Estela Quiréz Malca en el I Congreso
Iberoamericano de Bioética del 20 al 22 de enero de 2021, denominada
“Comunicacién de malas noticias en tiempos de pandemia”. La misma
autora, también ha publicado sus trabajos en la Revista Iberoamericana de
Bioética (67).

La comunicacion con el paciente y su entorno se apoya en valores
morales que constituyen el ndcleo de la bioética. Considerando el papel de la

Bioética en la formacion de futuros profesionales, Miguel Kotow asegura:

En suma, se sugiere que la bioética fortifique su reflexién y reformule
sus preocupaciones en al menos 5 areas: reconocerse como una disciplina
académica requerida de proyeccidon hacia la sociedad, confirmar que su
ambito de accidn es local o regional mas no global, entender que su enfoque
individual ha de complementarse con reconocimiento de la humanidad como
especie bioldgica que necesita adaptarse a su entorno natural y social,
admitir que su tarea va mas alla del personalismo, y ampliar su disposicién
de reconocimiento de marginados, desposeidos y desempoderados, de este
modo enfrentando los embates biopoliticos que practican la exclusion. (2010,
p.80) (81)

Aqui, nos exhorta en varios puntos:

A considerar la Bioética como disciplina académica insustituible, que fortalece

la formacién de los profesionales de la salud y los proyecta hacia la sociedad.
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2)

3)

Al confirmarnos que su ambito de accidn es local o regional, nos ubica frente
a las necesidades de nuestro entorno cultural y social, el cual no
necesariamente va a ser el mismo que en otras regiones del planeta. De la
misma forma que la enfermedad no es experimentada de la misma manera
por diferentes culturas.

Nos muestra la necesidad comiUn de respetar nuestro entorno natural y
social.

Invita a tener una mirada superadora, carente de todo personalismo,
individualismo o liquidez social para incluir también a los marginados y

menos favorecidos por el sistema de salud.

VII.2. ENTREVISTAS
A) Entrevistas a profesionales de la salud.

Como antecedente de formacion en competencias basadas en valores a
Lopez-Ibor, se encuentra Michael Porter, Profesor de la Harvard Business
School, el cual publicé “Redefining Health Care, creando competencias
basadas en valores sobre resultados” en 2006 (69). En dicho libro cuestiona
el sistema sanitario norteamericano, donde la remuneracion depende de las
actividades relacionadas a la praxis médica mas alla de los resultados en
salud de los pacientes y por la falta de indicadores para medir el valor
recibido en salud por las personas. En publicaciones posteriores (70,71)
seflala que, a diferencia de lo que existe en otros campos, en salud, los
pacientes, los profesionales, los gestores, los acreedores presentan objetivos
dispares, lo cual conduce a enfoques diferentes y lentitud en las
prestaciones. El autor postula que la blsqueda de resultados en salud, sea
prioridad para todos sus actores y aumente la sostenibilidad econémica del
sistema. Para ello es necesario que el valor de la atencidn a los pacientes sea

medido por los resultados logrados y no por los servicios ofrecidos. Ademas,
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afirma que la reduccién de costos sin tener en cuenta los resultados
alcanzados son “falsos ahorros” y deriva en limitaciones en la atencién
sanitaria. El mismo autor recomienda una practica clinica integrada para
alcanzar un alto valor en salud, y donde dicho objetivo sea compartido por
todos. En este modelo, el “valor” deriva de medir resultados en salud frente
a los costos en la atencidon sanitaria. Los beneficios de este modelo son,
ademas de disminuir los costos en salud, mejorar la calidad de la atencién
médica y ayudar a las personas a llevar una vida mas saludable. Desde la
medicina, se propone trabajar en unidades clinicas integradas, formando
equipos de trabajo con personal clinico y no clinico, prestando servicios al
paciente durante todo el ciclo de cuidado. El “valor” aqui pasa por la
comunicacién e interrelacién entre pares para abordar al paciente y que ese
servicio sea de calidad en la atencién para alcanzar un mayor estado de
“valor en salud”.

Por otro lado, el Dr. Montori, en su libro “La Rebelién de los pacientes”
(2020) describe como profesionales y pacientes por igual, han terminado
siendo rehenes del mercado que financia el sistema de salud. Segun el autor,
maximizar el rendimiento financiero, invertido en salud, ha burocratizado el
sistema sanitario y “embrutecido” a sus agentes, dejando de lado los fines y
la misidén de la medicina de aliviar el sufrimiento humano. Los estédndares de
desempefio y la innovacion cientifica le han pasado por alto a la calidad de
atencion en salud. Del mismo modo que la medicina basada en valores,
Montori propone una medicina centrada en el paciente para comenzar a
rescatar tanto a profesionales como a pacientes de la mirada tecnologizada y
deshumanizada de la practica médica, una medicina basada en los valores
del cuidado, la compasion y la solidaridad (72).

Ademas, la empatia es considerada una de las competencias basicas a
adquirir durante la carrera de grado, lo cual se relaciona con una mejor
relacion médico-paciente, una mejor competencia profesional y menor estrés

profesional. Segun Ma. del Carmen Vidal y Benito, la empatia ha sido
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estudiada por la filosofia, la psicologia y las neurociencias (73). Desde la
filosofia ha sido abordada y estudiada como una condicién del ser o del
existir humanos que posibilita la relacion de unos con otros, la
intersubjetividad. Aqui la autora se detiene también a incorporar el estudio
sobre la empatia que realizé Edith Stein y con el cual realizé su tesis doctoral
publicada parcialmente en 1917. Edith Stein habla de “aprehender Ia
vivencia ajena”, en cuanto “prisionero en las barreras de mi individualidad,
no podria ir mas alld del mundo como se me aparece...Sin embargo, ni bien
supero, con el apoyo de la empatia, aquella barrera alcanzo una segunda y
una tercera aparicién de mi percepcion...La empatia, como fundamento de la
experiencia intersubjetiva, deviene condicion de posibilidad de un
conocimiento del mundo externo existente.” En la medida en que la persona
es capaz de acoger, la dimensién de lo humano en el otro, la particularidad
del otro, es que puede devenir en lo propiamente humano en si y en eso
consiste el acto constitutivo del yo para Edith Stein. Por lo tanto, la empatia
no se comprendera sdlo desde lo cognitivo sino desde la propia interioridad
(74,75). Siguiendo con el aporte de la Dra Vidal y Benito, el estudio de la
empatia desde la psicologia ha sido desde un aspecto afectivo, cognitivo o
mixto, que constituye por si misma una condicién para la generacion de
conductas y actitudes prosociales y fundamental para el desarrollo infantil.
Desde este lugar, esta muy vinculada a la posibilidad de vivir en sociedad, a
la solidaridad, a los valores éticos, a todo aquello que favorece la convivencia

I\\

y la interaccion social. También esta asociada a la posibilidad del “nosotros”
desde una perspectiva compleja, no como una sumatoria de individuos
peculiares. Las neurociencias han observado que la liberacion de oxitocina,
por ejemplo, esta asociada a una adecuada red social, el sentirnos parte de
un equipo, el ser con otros. Por todo ello, se habla de empatia como

competencia social, es decir, el conjunto de habilidades, destrezas vy

actitudes necesarias para relacionarse unos con otros y formar grupos

sociales. Respecto de la relacién médico-paciente, dicha actitud se incluye en
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la competencia comunicacional y por lo tanto en la competencia clinica. Por
lo tanto, se considera que no puede depender de las capacidades naturales
del profesional, sino que es una competencia que debe ser ensefada y
aprendida (76). También es necesario tomar distancia afectiva para pasar a
un momento cognitivo y poder recibir al paciente desde sus creencias,
vivencias y concepciones, para que, desde ese lugar, lo que el profesional
transmita pueda ser recibido por el paciente, sin que le suene ajeno o
extrafo y pueda ademas producir el efecto buscado: la adhesion al
tratamiento y a alcanzar una mayor calidad en salud.

Otro autor, Martin Hoffman, psicdlogo estadounidense, afirma que el
desarrollo moral se caracteriza por el cultivo de un importante afecto moral o
empatia. Es mas, propone que las raices de la moralidad se encuentran en la
empatia (77). Desarrolla un enfoque multidimensional de la empatia,

integrando cuatro dimensiones fundamentales del ser humano:

Dimension cognitiva: capacidad racional para comprender y reconocer lo que
la otra persona experimenta y siente.

Dimensidon emocional: impacto emocional que una situacién experimentada
por otro tiene en uno mismo.

Dimension motivacional: actitud altruista y compasiva que empuja a una
persona a ayudar a otra en sufrimiento.

Dimension prosocial: actitud social frente a la circunstancia o sufrimiento del

otro.

Sobre la base de estos cuatro componentes, Hoffman demuestra cdmo
la empatia puede contribuir activamente al desarrollo del comportamiento
ético y del juicio moral.

En cuanto a las dificultades a la hora de comunicar, los encuestados
expresaron la dificultad de recursos y de comprensién de los resultados por

parte de los pacientes, y cdmo abordar situaciones de frustracion, tristeza y
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enojo, como asi también lo que significa acompafar el duelo que transitan
los pacientes frente al diagndstico.

También, algunos profesionales, sefalaron la falta de empatia y como
dar respuestas prudentes a preguntas complejas o que no presentan una

Unica respuesta, frente a la falta de aceptacion por parte del paciente.

De acuerdo a Stein, (74,75) si no hay interioridad, si no hay
autorreflexion de la propia practica, es muy dificil que se alcance la empatia
necesaria para toda relacion humana. Como precondicidon para una reflexion
auténoma, se requiere de la capacidad de sintonizarse, de tener empatia o
comprension por el otro, y de esa manera, la exigencia mas importante para
la ética de la reflexiéon autdnoma, es la capacidad de estar junto con el otro,
con el projimo, con el cercano y que también pasa por la comprensién y la
solidaridad (35). Ademas, “el ejercicio de la empatia es fundamental para
que el ser humano reconozca a los otros como “sujetos” de experiencia y no
como meros objetos” depositarios de una determinada practica (78).

De esta manera, para la reflexion auténoma de la practica médica y
una auténtica relacion médico-paciente, es requisito la empatia, ya que,
comprendiendo al otro, también me comprendo a mi mismo; y para
desarrollar la empatia es necesaria la interioridad ya que no es un concepto

cognitivo sino de la profundidad de su ser.

Por otro lado, en cuanto al vinculo con el paciente, es importante el
concepto de SALUD desde el cual ejerce su practica el profesional, mas alla
del concepto de SALUD desde el cual fue formado.

Segun Kornblit, tanto salud como enfermedad no son “estados” sino
partes integrantes del proceso multidimensional que conduce al bienestar
psicosocial. La persona se desplaza sobre un eje salud-enfermedad (y
muerte), acercandose a uno y otro extremo, segun se refuerza o se rompe el

equilibrio entre factores o dimensiones que interactian permanentemente
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como son: fisicos, bioldgicos, psicoldgicos, sociales, culturales y ambientales
(80). Por otro lado, Carol Buck, también involucra las circunstancias del
paciente y sus posibilidades para responder de una manera saludable a su
entorno. Factores como, medioambientes contaminados, sin agua potable,
trabajos peligrosos y despersonalizantes, condiciones de pobreza que
impiden medidas de higiene necesarias, presencia o no de esparcimiento y
recreacion, posibilidad o no de encuentro con otros y efectos acumulativos
de carencias de generacidén en generacion, generan condicionamientos serios
para el cuidado de la salud. Por lo tanto, no es sélo la condicion patoldgica a
mirar, sino la posibilidad o imposibilidad de respuesta del paciente para
resolver condiciones desfavorables de su nivel de salud.

Desde esta perspectiva, una persona se considera sana cuando:
- no presenta signos de enfermedad ni padece una enfermedad inaparente
que podria curarse
- padeciendo una enfermedad incurable, puede ser controlada sin que se
acorte su vida ni disminuya su enfermedad
- aun viviendo una notoria incapacidad, se haya acostumbrado a vivir con la
enfermedad y se encuentre integrado a su medio social
- intente resolver y luche con dificultades del entorno o ambientales sin
dejarse dominar por la angustia, la desesperacion o la melancolia
- NO se encuentre con pensamientos obsesivos acerca de su enfermedad y de

la muerte (79).

Con esta mirada, se logra potenciar al paciente de posibilidades y
acompafiamiento hasta el limite infranqueable de la muerte, Unico paso en el

qgue solo resta sostenerle la mano.

Por otro lado, los aportes a la relacion médico-paciente son
innumerables. Se aspira a una relacion cordial, empatica y de calidad en la

atencion, pero no siempre se cumplen dichas aspiraciones. También
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debemos considerar que dicha relacion tiene lugar en un sistema sanitario
dominado por las reglas del mercado y donde el factor tiempo debe ser de
eficiencia y productividad para el sistema, y donde tanto profesionales como
pacientes se sienten presionados y condicionados para desarrollar dicha
relacion.

Existen varios modelos de relacion médico-paciente:

Modelo de Learly: analiza los ejes de dominacién-sometimiento, amor-
odio.

Modelo de Bioética: Basado en la Declaracidon Universal sobre Bioética y
Derechos Humanos (2005), que proclama el respeto a la dignidad de la
persona, su autonomia y el derecho a previo consentimiento de toda practica
médica, como asi también la responsabilidad social en el servicio a la salud.

Modelo de King: dado por interacciones donde las secuencias de
percepcion, juicio y accidn se retroalimentan.

Modelos de Robert Veach: Presenta varios modelos, de la ingenieria,
sacerdotal, colegial y contractual. El autor sostiene que es el modelo
contractual el que sortea los desafios actuales al posicionarse sobre una
relacion moral de igualdad, entre profesional y paciente.

Modelo interaccional: se sostiene sobre las relaciones, el contexto y las
interacciones.

Modelos de Lain Entralgo: se fundamenta en la necesidad de ser ayudado
y ayudar. Comprende cuatro momentos: cognoscitivo, operativo, afectivo y
ético religioso.

Modelos de Szasy y Hollander: considera dicha relacion desde las
posiciones actividad-pasividad (paciente incapaz de valerse por si mismo,
situaciones de emergencia o de cuidados intensivos), direccion-cooperaciéon
(relacion padre-nifio: enfermedades infecciosas, traumaticas donde el

paciente coopera bajo la direccién del médico), participacion mutua vy
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reciproca  (relacion  adulto-adulto: enfermedades crénicas y de

rehabilitacién).

Por supuesto que no hay un modelo predominante ya que cada modelo
sera encarnado desde una posicidn filoséfica y antropoldgica diferente.

En el caso de las enfermedades genéticas, donde no se trataria de una
emergencia, ni de la aparicion de una enfermedad aguda, sino mas bien, una
sumatoria de sintomas y signos que hacen sospechar de una patologia
hereditaria, y que en general, derivan en una consulta genética con un
profesional capacitado. La relaciéon contractual de R. Veatch junto a un
modelo interaccional sea la relacién mas apropiada para este contexto. Y
donde la relaciéon se asienta en una base moral de igualdad tanto para el
profesional como para el paciente. Una interaccién paulatina que gane en
confianza y empatia con el paciente, asegura un paciente mas empoderado y
seguro en la relacion con su profesional y con la gran posibilidad de que
acepte su enfermedad y el tratamiento necesario. Para ello la veracidad en
dicha relacién es crucial ya que el desenlace puede ser fatal en mayor o
menor medida (dependiendo de la variable genética afectada) pero para la
cual aun no hay terapia efectiva ni asequible. En esa interaccién sera
primordial la capacitacion de habilidades para comunicar y establecer una
relacion empatica con el paciente que asegure una atencidon de calidad y
confianza.

Por otro lado, hoy el consenso se encuentra en una relacion basada en
el paciente y por qué no, en el paciente y su familia. Segun John Hardwig en
su articulo “Y la familia” (43), cuestiona profundamente la ética médica, en
sus paradigmas de benevolencia y autonomia. El de benevolencia, en el
planteo de la fidelidad al paciente y a lo que el paciente necesita como bien
de la practica médica sin considerar lo que necesita también su entorno, es

decir sus familiares mas cercanos en cuanto a los intereses en juego,
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considerando aqui, que también se ven seriamente afectados por la
enfermedad del mismo.

En enfermedades genéticas, los tratamientos de cuidados paliativos vy
las condiciones discapacitantes son condiciones extremadamente
importantes para todos. No puede dejar de reconocerse que “el intento de
equilibrar o armonizar tales intereses es un requerimiento moral”. Sin
embargo, el dilema estad planteado y, tiene dos opciones: ser un agente
fiduciario de los intereses de sus pacientes, lo cual puede excusarse en
tomar decisiones de tratamiento que afecten a sus familiares, siendo quizas
injusta, la derivacidon negativa en las vidas de sus familiares; o renunciar a
ser agentes de sus enfermos y armonizar de alguna manera los intereses de
todos los involucrados. Esta ultima opcién también es cuestionable, dado que
muchos profesionales desconocen la realidad de sus pacientes y mucho
menos la de su familia, lo cual es una apuesta a afrontar en la entrevista
médica y en un conocimiento empatico acerca de su paciente y su entorno.
¢Ahora bien, los médicos estdn en condiciones de sopesar con justicia e
imparcialidad los intereses del paciente y de sus familiares? <(Tienen
desarrolladas estas habilidades en contextos tan criticos?

Por otro lado, si enfatizamos la autonomia del paciente, debemos
reconocer también su responsabilidad moral, lo cual, segun el autor,
implicara revisar el concepto de autonomia y recuperar su significado
kantiano. De esta manera, autonomia, no es soélo decidir lo mejor para si
mismo, sino que ejerza el uso responsable de su libertad también en
consideracion a otros. No obstante, si creemos que el paciente se encuentra
tomado por la crisis emocional y no puede cargar con el peso de tal
responsabilidad moral, se considera no aplicar la ética de la autonomia del
paciente, a menos que sélo afectara su propia vida (por ejemplo, en las
diversas opciones de tratamiento).

De acuerdo a este planteo, y por las situaciones complejas a las cuales

se ve enfrentado el médico, frente a la necesidad de contener al paciente y
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su familia, considero importante que sea abordado por un equipo de salud
transdisciplinario, que pueda asesorar adecuadamente a todos Ilos
implicados. Actualmente y como tradicionalmente se ha practicado Ia
medicina, los intereses de los familiares no son consultados y la relacién no
sOlo es con el paciente, sino a veces, también centrada en lo que el médico

aconseja e indica.

Fue llamativo que, a pesar de haber aclarado las preguntas de la
entrevista, en algunos de los entrevistados, no fueron identificadas o
reconocidas las dificultades o fueron respondidas de forma ajena a la
pregunta o depositadas en el paciente solamente. Sin embargo, la pregunta
iba referida a dificultades en la comunicacién con el paciente y la transmisién
de los resultados, desde el profesional.

Justamente, considero que la falta de formacién explicita en
capacidades clinicas para comunicar y en los valores y actitudes éticas
necesarias para establecer una relacion integral con el paciente, hace que
inconscientemente los profesionales no identifiquen los valores que aplican, o

los que desconocen y que podrian favorecer dicha relacion.

Respecto a las consultas entre los profesionales, las respuestas
demuestran que el abordaje de un paciente es mas bien multidisciplinario. En
las interconsultas, se observa una aproximacién a la interdisciplina,
favoreciendo la interaccion entre diferentes disciplinas y el enriquecimiento
mutuo entre ellas.

El caso de las enfermedades genéticas, es un ejemplo claro de la
necesidad de la transdisciplina. En este caso, diferentes disciplinas se
orientan con un fin comun, integrando y transformando los conocimientos
entre si. Debido a que cada una por separado no puede resolver en forma
integral y abarcativa la compleja situacion que se genera a partir de un

diagnédstico positivo para una variable genética y de sus posibles
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tratamientos y caminos a seguir, es que se propone la transdisciplina. Asi,
son trascendidos los limites de cada especialidad para hablar un lenguaje
comun y tratar el caso desde perspectivas multiples.

De esta manera, la carga de las decisiones por parte del médico
desaparece, ya que cuenta con un equipo que aborda en forma conjunta
dicha circunstancia.

El asesoramiento genético o consejeria genética puede ser realizado
por médicos especialistas en colaboracion con servicios de genética. Los
servicios de genética estan formados por grupos transdisciplinarios de
médicos de diferentes especialidades, licenciados en genética, bioquimicos,
psicologos, consejeros genéticos, bidlogos, bioestadisticos, y técnicos
especializados. La participacion de licenciados en genética, bioquimicos vy
bidlogos, posibilita una correcta interpretacién de las técnicas diagndsticas
en cuanto a sus resultados y efectividad de los métodos empleados. El
asesoramiento genético esta siendo proporcionado por “consejeros
genéticos” que son profesionales que estan capacitados especialmente. La
carrera de Asesoria Genética en Canada y Estados Unidos es una profesion
de la salud, regulada por su propia organizacion (The American and Canadian
Boards of Genetic Counselors) la cual se encarga de la acreditacién de
programas de capacitacion y certificacion de profesionales. El consejero
genético ayuda a los pacientes y sus familias a enfrentar los problemas
psicoldgicos y sociales que surgen a lo largo de las consultas y son un sostén
importante como apoyo y fuente de informacidon. Se relacionan con los
meédicos especialistas, el paciente y su familia y los laboratorios de

diagnéstico (1).

» Surgieron observaciones interesantes de las respuestas de los

entrevistados:
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No hubo entre ellos, un consenso general de quién entrega e informa o
asesora al paciente...en gran medida recayd esa funcion en el médico. Sdlo
uno de ellos lo ejerce, sin ser un profesional médico, y sin superponer las
responsabilidades o roles ya que sdlo se asegura que el paciente y su familia
comprendan el resultado del estudio y se dirijan al médico correspondiente
para continuar con el tratamiento. Por otro lado, uno de los profesionales
que sdélo entrega resultados en forma escrita, manifiesta la dificultad de
disponer de elementos comunicacionales orales, cuando el paciente solicita

conocer sus resultados.

No se manifestd un trabajo en equipo con otros profesionales a la hora de
abordar al paciente o actuar en conjunto de alguna manera para sostener las
distintas dimensiones a acompafiar. O si se realizaba, también se
mencionaba el costo que significaba el concretarlo y el agregar al equipo,
profesionales de la salud mental. Se hablé de interconsultas profesionales y

en algunos casos, se confundid interconsultas, con trabajo transdisciplinario.

También se evidencié que durante la formacidon de los especialistas hay
cierto recelo de practicar la empatia porque lo ensefiado era a ser
“politicamente correcto” con el paciente y no a ser empatico con el paciente.
O también, recelo en compartir experiencias o conocimientos, con el riesgo
de “perder pacientes”, y que, sin dudarlo, pueden ser de provecho para el
profesional en formacion “...porque creo que el paciente es nuestro, no mio”;
como si el paciente fuera un bien material a perder si comparto mis
conocimientos, y no un paciente-persona para ganar entre todos, al trabajar

en equipo.

La necesidad de trabajar las propias percepciones, miedos o emociones,
acerca del sufrimiento y de la muerte, que pueden mezclarse en la consulta,

a la hora de transmitir un resultado, sobre todo si es desfavorable.
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B)

Fue significativa la falta de identificacion de los valores en juego en algunos
entrevistados o de ponerle nombre a las dificultades que transitan en la
practica de la comunicacién, como una falta de mirada autocritica, las cuales
recaian sobre el paciente o sobre la limitacion econdmica de acceder a las
técnicas diagndsticas y no en la comunicacién en si, por parte del emisor de

la informacién (profesional).

Si fue evidente, el consenso a la hora de reconocer la carencia en la
formacién en: valores, salud mental y habilidades comunicacionales para
abordar mejor al paciente y poder dejar a un lado las propias percepciones o
posturas respecto de qué y como comunicar, para cuidar al paciente y a su
familia y cuidar al profesional que comunica también; como asi también la

necesidad explicita de recibirlo en la formaciéon de grado y posgrado.

Entrevistas a estudiantes avanzados de la carrera de medicina (U.N.C.)

» De acuerdo a lo expuesto se pueden rescatar los siguientes puntos:

e Lo significativo de las experiencias en la practica final no sélo fueron sus
preferencias personales sino también aquellas donde hubo mayor tiempo
y posibilidad de entablar relacidon con el paciente.

e Parte de la observacion durante la P.F.O. fue presenciar y evaluar las
interconsultas y la comunicacién entre profesionales. La heterogeneidad
de experiencias en ese sentido, resulta significativa a la hora de sacar sus
propias conclusiones y decidir cémo llevar adelante su practica médica en
el futuro.

e Coincidieron en la necesidad de recibir formacién y practica especifica en
comunicar al paciente, resultados y malas noticias. El hecho de cursar en

diferentes unidades hospitalarias hizo que tuvieran diferentes experiencias
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de formacién en este sentido. De la misma manera la experiencia fue
dispar, si se inscribian o no a moddulos optativos durante el cursado de la
carrera.

e Esto pone de manifiesto que las instituciones formadoras no articulan el
tema comunicacional con el programa de estudios. Por esta razon,
depende del azar que destine al alumno a cada unidad hospitalaria y/o de
la posibilidad e interés individual de inscribirse a moddulos optativos
durante la carrera, para que el futuro profesional adquiera formacion en

habilidades comunicacionales.

CONCLUSIONES

De acuerdo a lo expuesto en el presente trabajo y a los objetivos

planteados, se ha arribado a las siguientes conclusiones:

e Los profesionales no estan lo suficientemente formados a la hora
de abordar al paciente y comunicar resultados en forma oral, a
pesar de que también hay formacidon especifica de posgrado. Sin
embargo, quienes lo realizan, de alguna manera comprenden el
imperativo moral que significa comunicarse con el paciente
apelando a sus propios recursos, los cuales no siempre son
suficientes.

e No poseen una metodologia o herramienta sistematizada como
recurso objetivo y eficiente de formacidn en habilidades
comunicacionales, sobre todo a la hora de comunicar malas
noticias. En este punto, las malas noticias aln se viven como un
fracaso de la medicina (y del médico), y como un desafio a la
hora de enfrentar los miedos y las ideas sobre la propia muerte,
en lugar de ser asumida como el devenir natural del ser humano

como criatura fragil en este mundo. Deberiamos ejercer la
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practica de la salud, no desde un saber acabado y omnipotente
sino desde las limitaciones éticas que el conocimiento deberia
tener y como seres finitos y mortales, igual que las personas
hacia las cuales también va dedicada nuestra labor

e La exploracién de valores en general en el vinculo con el
paciente, puso de manifiesto la confianza, el respeto, la
comunicacién y la empatia, pero no todos los valores morales
que sustentan la relacién con el paciente. En algunos casos hubo
un débil reconocimiento de los valores morales involucrados en la
comunicacién debido sobre todo a falta de formacién. La relacion
con el paciente es un tipo de relaciéon, en la cual, al ser humana,
se juegan valores tan sensibles y vitales como la alegria, el dolor,
la salud y la enfermedad. Desde ese lugar, la integracién con los
valores morales, favorece la integracion saludable de toda la
persona para que pueda responder, no como una célula o gen

aislado, sino como lo que es: una unidad.

CONSIDERACIONES FINALES

Sabemos que el concepto de SALUD, actualmente no significa
Unicamente ausencia de enfermedad, en ninguno de los aspectos o
dimensiones de la persona. Una persona que cursa una enfermedad crénica
también puede aspirar al mejor estado de salud posible, cuando puede
apropiarse de los recursos necesarios para su cuidado y ser acompafado en
los habitos que debe incorporar. Para que el paciente pueda dar este paso,
es necesario que se lo ayude a aceptar mucho mas que su nueva condicidn
de portar un cuadro crénico. Su nueva condicién de salud quizas no logre
curacion, sin embargo, con las herramientas y recursos necesarios puede
aspirar a mejorar la calidad de vida y continuar con su vida social y personal

adaptada a sus posibilidades. Para llegar a este punto es necesario que
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desde la practica, podamos pasar a un concepto mas abarcativo que el
concepto de curar: el concepto de sanar, concepto mucho mas amplio que la
posibilidad de respuesta de un gen o de una célula a un tratamiento, sino de
la posibilidad de respuesta de la persona como unidad: bioldgica (organismo
pluricelular), psicoldgica (el lugar de la mente y su respuesta en la
conducta), social (relacidn sana y constructiva con otros) y espiritual (lugar
de las preguntas existenciales y del sentido de la vida). Aqui es importante
reconocer que la célula no responde sola, responde toda la persona.

Considero que ambos conceptos, el de salud y el de la fragilidad del ser
humano son importantes para ubicarnos a la hora de comunicar,
enriqueciendo aun mas el perfil del egresado. Es mas, hoy en dia se habla de
cuidadores de la fragilidad del otro y que todos somos vulnerables y
necesitados de cuidados, unos de otros a lo largo de nuestra vida. Desde
este lugar de fragilidad, de mortalidad y vulnerabilidad podemos comunicar
malas noticias logrando un dialogo mas llano, auténtico y veraz.

En el caso de las enfermedades genéticas, los factores
medioambientales cobran especial relevancia en varias de ellas, en la
prevencion y durante el tratamiento, y tal es asi que se las ha llamado
enfermedades complejas. Desde las enfermedades monogénicas donde el
evento genético es indiscutible para la aparicion de la enfermedad, a las
enfermedades con variables genéticas a considerar, se valen de una
interaccidon diversa con el medio ambiente que hace posible la aparicién de
una gama de enfermedades que difieren en su presentacion y caracteristicas
y donde el peso del diagndstico y su tratamiento, involucra a la familia.

Hoy en dia, hay un intento todavia sin demasiados resultados, de pasar
de un paradigma en salud cientifico-biologicista a un paradigma integral y de
cuidados, centrados en el paciente y su entorno. Esta mirada multifactorial
es clave para la constitucidon de equipos multidisciplinarios que acompanien al
paciente, desde un correcto asesoramiento, en la busqueda de un mayor

estado de salud posible. Una mirada mas integral, por lo tanto, abarcaria
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todas las dimensiones en juego del paciente y haria mas fructifero el
asesoramiento frente a la enfermedad.

En nuestro pais, el asesoramiento genético es realizado en su mayor
parte por el médico genetista, pero también ha sido extendido a otras
especialidades como oncologia cuando la patologia ha sido estudiada desde
ese lugar. Sin embargo, dicho profesional debe estar soportado por un
equipo multidisciplinario en el que los saberes se compartan de tal manera
que establezca un lenguaje comun y transdisciplinario. La ventaja de este
trabajo en equipo no es soélo para el paciente, sino también para el
profesional que acompana las consultas en si. Los profesionales de otras
areas, por ejemplo, de las ciencias sociales como la salud mental, pueden ser
de gran apoyo para contener reacciones no positivas del paciente o de su
familia o de cdmo sobrellevar el tratamiento, considerando la complejidad de
Su entorno.

La medicina basada en valores sostiene que una mayor interrelacion
entre los profesionales involucrados desemboca en resultados positivos para
la salud del paciente ya que la finalidad no es sélo la eficiencia del sistema
financiero-sanitario en cuanto a tiempos por paciente y realizacién de
pruebas diagndsticas, sino a mayor adquisicion del estado de bienestar que
el paciente y su familia necesitan.

La empatia es un concepto clave para la interrelacion entre
profesionales de la salud. Justamente se ha estudiado que la empatia, desde
todas sus dimensiones, eleva el comportamiento ético y el juicio moral para
con el paciente y posibilita la formacién de equipos de trabajo.

El abordaje del paciente ya no puede depender de la buena voluntad
del profesional o de sus caracteristicas personales. La complejidad de ciertas
enfermedades desde el punto de vista genético, y la relacion del paciente con
su medio ambiente, hacen necesarias la practica de dichas habilidades

porque la comunicacion puede involucrar:
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Informacion referida a estudios moleculares de ultima generacidon y cémo
acercar al paciente dichos resultados.

Riesgos y beneficios de los tratamientos en el caso que los hubiere y
consentimiento para acceder a los mismos.

Cuidados paliativos y acompanamiento con auxiliares de la medicina y
profesionales de salud mental

Escucha activa del paciente y respeto por las decisiones que tome
respecto de su salud.

Comunicar malas noticias cuando el desenlace fatal sea inevitable y

acompafar en forma integral, desde un equipo de salud.

Una comunicacion efectiva, basada en valores morales, en auténtica
empatia y trabajo con otros, esta llamada a superar el individualismo y el
creer que podemos salvarnos solos, la liquidez en las relaciones sociales, la
aporofobia y el descarte hacia todos los débiles y excluidos socialmente,
sentires que también se cuelan en la relaciéon con el paciente.

De esta manera, el beneficio en la comunicacion serd mutuo y se
sentiran rescatados tanto los pacientes y sus familias, como los profesionales

mismos.
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ANEXO

IX.1 Entrevistas a Profesionales de la salud relacionados a Genética
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IX. 2 Entrevistas a estudiantes avanzados de grado

Entrevista a
estudiantes
avanzados de

grado

Estudiante 1

Estudiante 2

Estudiante 3

éCuales fueron

las actividades a

Actividades presenciales
en guardias y

consultorios de

Atencion directa al
paciente, hisopados,

colocacion de sondas,

Atencion en unidad
de cuidados

coronarios, y salas

realizar? oftalmologia, evolucion de pacientes de internacién en
cardiologia, ginecologiay | internados, evolucidn de los | clinica médica,
ecografia. También pacientes del geriatrico, obstetriciay
hisopados para asistir partos y recepcion ginecologia,
diagndstico de COVID-19 | neonatal. Control de nifio telemedicina,
(Interior) sano. (Interior) traslados de
pacientes,
hisopados, guardias
en pediatria 'y
actividades de
vacunacion.
Lo que mds me gusto Lo mas significativo
fueron las suturas en Valorar y evolucionar los fue en actividades
éCual fuela guardias y me llamé la residentes del geriatrico. de obstetricia,

actividad mas
significativay

porqué?

atencién el drenaje de
un hematoma
subcutaneo en la cabeza

de un paciente.

Son personas con quienes

tengo un trato frecuente.

ginecologia 'y
pediatria, donde
tuvimos mas
contacto con el

paciente. En el resto
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fue poco tiempo con

el paciente.

éPara resolver
un caso observé
colaboracién e
interconsultas
entre

profesionales?

En general siempre se
hacen interconsultas
para la resolucion de

Casos

Siempre, la resolucion de
casos fue colectiva y guiada

por otro profesional.

He tenido una buena
experiencia de
colaboracidn entre
profesionales y he
observado una
comunicacion fluida
entre ellos. Una que
otra vez no ha sido
buena, pero en su

mayoria Si.

éObserva la
comunicacion de
un diagndstico o
una mala

noticia?

Si observé la
comunicacion de
diagndsticos, para
muchas personas era
una muy mala noticia dar
positivo a Covid. Muchos
lloraban, otros se
quejaban. Siempre se
realiza en forma privada,
al momento (si se realiza
test de antigeno,
hisopado nasofaringeo)
se explican signos de
alarma, medicacion, el
tiempo que dura todo el

proceso y siempre se

Me tocé informar a los
pacientes portadores de
covid19, muchas veces
estuvieron de pie, en el
consultorio. Se les
respondieron las dudas, se
le dieron indicaciones
precisas, signos de alarmay

alternativas.

Observé la
comunicacion del
deceso de un
paciente a la familia,
por el médico a
cargo del servicio y
fue tranquila la
comunicacion.
Presencié la llegada
en muy mal estado
del paciente y todas
las maniobras que se
le realizaron sin
éxito...fue en el
pasillo de una

guardia y se
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responden las preguntas

al momento.

concedid un box, ya
gue no se podiaira

otro lugar.

éRecibio
formacion
especifica en
comunicar malas

noticias?

Fue por observacidn,
desde el hospital y la
facultad no me han

preparado.

En mi sede hospitalaria,
donde me formé x 3 afios,
recibi dos clases de 2 horas
cada una. Una era para
comunicar malas noticias y
la otra para declarar muerte
cerebral, con el propdsito
de que el paciente done los
organos. Fueron clases que
me cambiaron la vida, el
lenguaje corporal es clave
Dos semanas después nos
dieron un taller, donde a
cada uno le tocaba una
enfermedad en un papelito
y tenia que comunicarlo de
la mejor manera posible al
compafiero de al lado.
Independientemente de
todo esto, sobre mi practica
preprofesional, he
aprendido observando,
acompanando a mis
residentes en el
comunicado, como para

familiarizarme. Donde me

En un maédulo
optativo de bioética
nos dieron una
charla de cémo
hacerlo, en un
ambiente tranquilo,
en lo posible solos,

etc.
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fue mas util, fue en el
hospital de Urgencias. Al
haber tantos politraumas
muere mucha gente, se les
pide que donen, que es una
situacion jaque para los
médicos, porque el
paciente no est3, el familiar
aun no procesa el duelo y
uno quiere que donen todo

lo que sea posible.

éConsidera
necesario recibir
formacion
propiamente
dichaenla
habilidad de
comunicar al
paciente sobre
todo las malas

noticias?

Y si creo que es
necesario formacion en
comunicacion de malas
noticias, es algo super
frecuente y que no es

tomado muy en cuenta

Nunca se esta
suficientemente preparado
para comunicar malas
noticias. Yo ofreceria

formacidn especifica.

Considero que hay
gue reforzar mas en
como comunicar las
malas noticias, es
algo que se habla
poco y es dificil.
Seria bueno tener
mas oportunidades
de presenciar junto
a los médicos este
tipo de practicaen la
comunicacion a los

pacientes.
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