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Resumen

La premisa de que todo ser humano es vulnerable por naturaleza parte de la nocién de vulnerabilidad
como susceptibilidad al dafio, asi como de la interrelacién e interdependencia intrinseca del ser humano
con su contexto socioambiental, y a la sociedad le corresponde establecer instituciones capaces de pro-
mover tanto la proteccién como la autonomia de las personas en igualdad de condiciones. Ademas del
deber profesional de informar de los beneficios y perjuicios de las posibles intervenciones, incluyendo
las consecuencias de negar cualquier intervencion, la atencién centrada en el paciente integra un
enfoque colaborativo que considera fundamental la toma de decisiones compartida. A partir de una
revision teorica, este articulo analiza el concepto de vulnerabilidad y su relacién con el respeto y la pro-
mocién de los derechos humanos de los pacientes, proponiendo y justificando la toma de decisiones
compartida como una buena estrategia para mitigar el aumento de las vulnerabilidades.

Palabras clave: Vulnerabilidad en salud. Bioética. Derechos humanos. Derechos del paciente. Toma de
decisiones conjunta.
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Resumo

Tomada de decisao compartilhada enquanto estratégia para vulnerabilidade em satide

A premissa de que todo ser humano é vulneravel por natureza advém da nocdo de vulnerabilidade
enquanto suscetibilidade ao dano, assim como da inter-relacdo e interdependéncia intrinseca do ser
humano com seu contexto socioambiental, cabendo a sociedade estabelecer instituicdes capazes de
promover tanto a protecdo quanto a autonomia das pessoas, em equidade de condicbes. Para além
do dever profissional de informar beneficios e maleficios das intervencdes possiveis, incluindo as
consequéncias de negar qualquer intervencao, o cuidado centrado no paciente integra uma abordagem
colaborativa que considera fundamental a tomada de decisdo compartilhada. A partir de uma revisdo
tedrica, neste artigo analisa-se o conceito de vulnerabilidade e sua relacdo com o respeito e a promocao
dos direitos humanos dos pacientes, propondo e justificando a tomada de decisdo compartilhada no
que se refere a uma boa estratégia de mitigacdo de vulnerabilidades acrescidas.

Palavras-chave: Vulnerabilidade em salde. Bioética. Direitos humanos. Direitos do paciente. Tomada
de decisdo compartilhada.

Abstract

Shared decision making as a strategy for vulnerability in health

The premise that every human being is vulnerable by nature stems from the notion of vulnerability as
susceptibility to harm, as well as the interrelations and intrinsic interdependence of human beings with
their socio-environmental context. It is up to society to establish institutions capable of promoting both
the protection and autonomy, under equal conditions. Besides the professional duty to inform patients
of the benefits and harms from possible interventions, including the consequences of denying any
intervention, patient-centered care integrates a collaborative approach that considers shared decision-
making essential. This theoretical review analyzes the concept of vulnerability and its relations with
respect for and promotion of patient rights, proposing and justifying shared decision-making as a good
strategy for mitigating increased vulnerabilities.

Keywords: Health vulnerability. Bioethics. Human rights. Patient rights. Decision making, shared.
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La toma de decisiones compartida como estrategia para la vulnerabilidad sanitaria

Concepto de vulnerabilidad

La heterogeneidad del concepto de vulnera-
bilidad es un desafio para el campo de la salud
colectiva, ya que depende de una definicion precisa
y cientifica para identificar y actuar de acuerdo
con las medidas necesarias para su mitigacion.
Sin embargo, variadas perspectivas salen a la luz
cuando se comprende que este concepto resulta
de una suma de procesos interactivos que permean
contextos individuales, culturales e institucionales.

Estrechamente vinculada a los conceptos de
riesgo y proteccioén, la vulnerabilidad fue inicial-
mente abordada por la bioética por medio de pre-
guntas sobre la ética en investigacién. Presente
en Declaracion de Helsinki (1964) 'y en el Informe
Belmont (1978)?2, fue citada ante la necesidad de
una proteccién especial, a nivel individual y pobla-
cional, admitiéndose a partir de ese momento la
existencia de grupos socioeconémicamente mas
sujetos a riesgos e injusticias que otros.

A raiz de la epidemia del virus de la inmu-
nodeficiencia humana (VIH) entre las décadas
de 1980 y 1990, surgié la necesidad de realizar
ensayos clinicos a mayor escala, destacando la
urgencia de integrar medidas para defender los
derechos humanos, en busca de mayor justicia 'y
equidad social. Por lo tanto, el concepto de vul-
nerabilidad fue entendido como una gradacién
resultante de procesos personales y contextuales,
demarcados por limitaciones de acceso a medios
de proteccion?.

AUn en la segunda mitad del siglo XX, los movi-
mientos sociales reivindicaron y postularon
diversos derechos civiles, de las mujeres y de los
pacientes, cuestionando el paternalismo médico a
favor de la autodeterminacién y del derecho sobre
el propio cuerpo®. La premisa de que todo ser
humano es vulnerable por naturaleza adviene de la
concepcién de vulnerabilidad como susceptibilidad
al dafo, asi como de la interrelacion e interdepen-
dencia intrinseca del ser humano con su contexto
socioambiental. Por lo tanto, corresponde a la
sociedad establecer instituciones capaces de pro-
mover tanto la proteccién como la autonomia de
las personas, en igualdad de condiciones.

Al admitir que la vulnerabilidad puede enten-
derse como una caracteristica humana universal,
se entiende que permea e influye en el ambito

de la salud colectiva. Esto lleva a proponer una
conceptualizacién de la salud diferente a la
promulgada por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), que la relaciona con el completo
estado de bienestar.

La ocurrencia de procesos de enfermedad-
-curacion a lo largo de la vida humana explica la
vulnerabilidad humana y su capacidad de fortale-
cerse y restablecerse a partir de ella, lo que permite
entenderla como un movimiento caracteristico de
una vida humana sana, como es la fluctuacion de la
interdependencia a lo largo de las diferentes eta-
pas y momentos de la vida®.

Judith Butler, como afirma Herring?3, relaciona
el concepto de vulnerabilidad con el de resis-
tencia, buscando naturalizar nuestra constante
exposicion al peligro —especialmente corporal—,
oponiéndose a la matriz humanista e ilustrada,
que veia en la racionalidad una herramienta sufi-
ciente para hacer de la susceptibilidad humana una
excepcion, no la regla. De esta manera, la autora
nos inclina a concebir la vulnerabilidad humana no
como falibilidad o pequefiez, sino como potencia
que alcanzar mediante el buen uso del poder que
tal condicién impone, temporalmente, por medio
de una interrelacion®.

Souza, Ribeiro y Facury’ sefialan que esta pers-
pectiva, que entiende la vulnerabilidad como un
elemento que aceptar y valorizar en la cultura
del cuidado, también es discutida por Emmanuel
Levinas, mediante el recordatorio de que el hom-
bre es un ser social, capaz de comprender y actuar
de acuerdo con la vulnerabilidad del otro, mediante
el reconocimiento de su semejanza. La acogida,
la sensibilidad y la solidaridad se convierten en
herramientas para reconstruir la subjetividad por
medio de la alteridad, fluctuante entre las posicio-
nes de vulnerabilidad y responsabilidad ética.

Toma de decisiones compartida

La toma de decisiones compartida (TDC) es una
conducta considerada el estdndar de oro? en la
relacién entre médico y paciente, ya que se basa
en la capacidad de tomar decisiones mutuamente
beneficiosas. Segun la literatura®, la adhesion a la
TDC ha sido lenta, pero resulta ventajosa, y da lugar
a una reduccién de los conflictos y a un aumento
de la satisfaccion en la toma de decisiones.
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Mas alla del deber profesional de informar posi-
bles beneficios y maleficios de las intervenciones,
incluidas las consecuencias de negar cualquier inter-
vencién, el cuidado centrado en el paciente integra
esto con un enfoque colaborativo que considera
fundamental la toma de decisiones compartida.
En este modelo, los valores y preferencias del
paciente se tienen en cuenta en el proceso de elec-
cion del tratamiento y del resultado, sin limitar su
papel a la firma de un consentimiento informado.

El caso Montgomery? —en el que un bebé tuvo
complicaciones derivadas del parto natural que no
fueron mencionadas como un riesgo en funcién de
las especificidades médicas de la madre— demostré
que el deber de cuidado del médico debe derivar
de los valores y preferencias del paciente. Por lo
tanto, la evaluacién de las opciones de tratamiento
debe realizarse desde la perspectiva de lo impor-
tante y relevante seglin el contexto y los valores del
paciente, no del médico, cuyo papel es aclarar las
implicaciones y los riesgos clinicos de cada opcioén,
independientemente de su opinién personal.

En este caso especifico judicializado, la toma
de decisiones compartida pasé de una orientacién
regulatoria a una exigencia legal, entendida como
una obligacion de asegurar las mejores practicas,
consideradas la base para validar el consenti-
miento informado®.

El formulario de consentimiento solo podra
considerarse valido si representa la formalizacion
de discusiones y aclaraciones proporcionadas pre-
viamente, usando un lenguaje adecuado a la capa-
cidad de comprensién del paciente. Por lo tanto,
no se considera valido el consentimiento adquirido
con una firma solicitada de forma rutinaria con una
cantidad de informacién técnica incomprensible
desde el punto de vista del lego, ni cuando se des-
cuidan las aclaraciones clinicas®.

Compartir las decisiones también se refleja
directamente en la responsabilidad por el resultado:
la practica dialéctica inicial previene cuestiona-
mientos, problematizaciones e incluso procesos
posteriormente significativos, siendo mutuamente
beneficiosa. En este contexto, el paciente se siente
valorado y respetado en su individualidad, en funcién
de sus propios valores, contextos y preferencias, y el
médico queda liberado de la responsabilidad abso-
luta del tratamiento y de los resultados obtenidos.

Compartir decisiones y resultados no signi-
fica someter los cuidados clinicos integralmente

a la voluntad del paciente, sin tener en cuenta la
evaluacion médica, sino repensar las opciones cli-
nicas en conjunto, comprobando, entre las viables
y posibles, cudl seria la mejor y mas adecuada en
esa situacion, en funcion de las valores mas impor-
tantes para el paciente. La consideracién de las
preferencias y deseos del paciente no anula la posi-
bilidad médica de rechazar un tratamiento consi-
derado futil o clinicamente inadecuado. El papel
paternalista del médico no es reemplazado ni
superpuesto por la autonomia del paciente; existe,
por el contrario, la incorporacién de los valores del
paciente en el proceso de eleccién y decisiéon sobre
el mejor tratamiento.

Consideraciones finales

Es innegable la relevancia de analizar el con-
cepto de vulnerabilidad para el area de la salud y
cuidados de los pacientes, y puede entenderse
como un determinante del riesgo?®. Las terminolo-
gias utilizadas, asi como el lenguaje y sus matices,
implican directamente la comprension, el analisis y
consecuentemente los enfoques utilizados por los
profesionales de la salud, que posiblemente influyen
en la capacidad decisoria de resolucion de los casos.

Corroborando esta premisa, segun Clark y
Preto?, Piggott explora las diferencias semanti-
cas que pueden caracterizar la comprension de
la vulnerabilidad como un problema interno o
externo al sujeto. Por otra parte, Rendtorff se
muestra cauteloso al discurrir sobre el atributo
posiblemente negativo del término, indicando que
todo ser humano es vulnerable, pero que esto no
nos exime de enfrentar la cuestién, al contrario,
nos impone un deber ético de buscar justicia y pro-
mover la autonomia para la equidad en la salud’.

Defendemos que la proteccion reivindicada
y promovida por los derechos humanos debe
aplicarse también en el ambito de la salud,
para garantizar la autonomia y la dignidad a todas
las personas de manera indiscriminada, indepen-
dientemente de factores internos o externos.
La innegable importancia del apoyo social y de las
redes de proteccién se evidencia en la percepciéon
errénea, pero comun, de que la vulnerabilidad
estd condenada a una limitaciéon de derechos*.
De esta manera, justificamos que la delimitacién
de conceptos necesarios a los cuestionamientos
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bioéticos, como el de la vulnerabilidad, asi como
el uso del marco de derechos humanos son ins-
trumentos valiosos y necesarios para garantizar
la proteccién de las personas vulnerables en el
ambito de los cuidados de salud *°.

Ward y colaboradores?® alientan la implementa-
cion del cuidado centrado en el paciente con base

concluyen que tanto las bases utilizadas en el juicio
como la propia decisién en el caso Montgomery
ayudan en la capacitacion médica, al indicar que
un didlogo que aborda cuestiones clinicamente
importantes conduce a una decisién compartida,
permitiendo no solo considerar, sino priorizar los
valores y las preferencias de los pacientes, estruc-

en la toma de decisiones compartida. Los autores  turando sélidamente la validez del consentimiento.

Articulo financiado con fondos obtenidos por medio del Decanato de Posgrado de la Universidad de Brasilia.
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