VOCES EN BIOETICA DESDE LA CUENCA DEL CARIBE

En la encrucijada: comunicacidén y vacunacion en
atencion pediatrica: por que es importante la
comunicacion para el respecto a la autonomia del
paciente en la vacunacion neonatal y pediatrica

Donna Keiller McKinnon, BA, MSc

Mientras Rosa yacia en la andrajosa cama del hospital,
pensaba en la hermosa bebé que acababa de dar a luz. Fue
una noche larga y dolorosa. La mariana parecio una eterni-
dad. Al amanecer, el bebé habia llegado. El partero habia sido
muy paciente con Rosa, estuvo con ella durante todo el parto.
El tomé su mano y la apreté suavemente. Sarah, la mujer de
la otra cama, no tuvo tanta suerte. Ella habia estado llorando
de dolor por un rato, pero no habia nadie a su lado. Habia
varias mujeres en la sala de partos y no suficientes parteras.
Rosa miré a Sarah mientras ella pujaba. El bebé estaba casi
afuera, decia ella en voz alta. El suelo hubiese sido el lugar de
descanso del bebé de Sarah si la enfermera no hubiera entrado
a la habitacion. Finalmente, se oyeron gritos, de dos bebés.

Rosa miré a su bebé acostada en la cuna con tanta tran-
quilidad. Eso hizo que su corazon quedara satisfecho. Ella era
su primera. El enfermero partero entregé la bebé a Rosa una
vez mds. El suave tacto de su mano y la mirada de su sonri-
sa hicieron que Rosa se sintiera euférica, dudosa y feliz. Tan
pronto como Rosa comenzé a disfrutar del suave tacto de la
piel de su bebé, el enfermero pidi6 llevarse a la bebé. “Voy a
limpiarla” fue todo lo que dijo. Cuando el enfermero trajo a la
bebé de regreso a la habitacion, Rosa pudo ver la marca visible
en la pequefia parte superior de su brazo izquierdo. Tenia un
pequefio bulto, rojo e hinchado. El mismo que habia estado en
su propio brazo y en el brazo de todos los demds bebés naci-
dos en Guyana. Los ojos de la bebé estaban brillantes. Sobre
ambos habia una sustancia visible parecida a un gel. Rosa se
pregunté como pude el enfermero inyectar a la bebé sin decir
nada, {por supuesto ella es mia pensé Rosa, ella acababa de
pujar a la bebé fuera de su abultado estomago} sin decirle lo
que le iban a hacer, o ponerle lo que fuera en sus ojos. ;Fue
asi como se hizo, con la bebé de Rosa y con todos los demds
bebés? No hubo comunicacion ni informacioén sobre la vacuna

o el tratamiento que habia recibido la bebé. Existe una politica
de vacunacion rutinaria y obligatoria de los bebés, pero ni las
enfermeras ni los médicos de Rosa le informaron sobre la va-
cunacion antes de inyectar a la bebé. Rosa estaba enfurecida.
Se sintié impotente y sin voz, todo al mismo tiempo. Todas
las demads visitas a la clinica a los dos, seis y ocho meses de
embarazo habian sido iguales, sin mencionar la vacunacion.
Rosa sintio que sus profesionales de la salud deberian haber
estado comunicdandose con los pacientes sobre la vacunacion.
Casi 15 arios después, como licenciada en bioética, Rosa
reflexiono sobre la disparidad entre su experiencia y un proce-
so ideal e informado en torno a la vacunacion. Se sintio irre-
spetada, ignorada y distante. Su experiencia plantea la sigui-
ente pregunta: en contextos donde la vacunacion infantil es
rutinaria y obligatoria, ;qué responsabilidades tienen los pro-
fesionales de la salud en la comunicacion a los padres del bebé?

Los profesionales de la salud tienen la importante re-
sponsabilidad de proteger a los pacientes y a otras personas
de cualquier dafo y brindar atencién médica adecuada res-
petando al mismo tiempo la autonomia de los pacientes para
tomar decisiones médicas. Sostendré que los profesionales
de la salud deben encontrar formas de respetar la autonomia
incluso cuando la vacunacion sea obligatoria, como en el
caso de Rosa.

El respeto a la autonomia sigue el principio kantiano de
que debemos respetar a los demas, ya que las personas tienen
derecho a sus elecciones y acciones. Reiss et al coincidié en la
opinién de que un individuo tiene derecho a tomar decisiones
sobre su cuerpo que sean libres, intencionales y basadas en
un conocimiento exacto sobre el procedimiento correspon-
diente. La obtencion del consentimiento informado antes de
una intervencion o procedimiento suele considerarse la regla
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de oro para respetar la autonomia de los pacientes a los que
se les pide que tomen decisiones médicas. '

En el caso de la vacunacion pediatrica, la autoridad para
tomar decisiones es competencia de los padres o tutor legal,
quien se espera actuara en el mejor interés del nino/a, expre-
sando su propia eleccién auténoma como padres cuidando
a sus hijos/as. En contextos donde las vacunas son opciona-
les, los padres tienen la opcion de vacunar a sus hijos/as por
respeto a su autonomia. Todos los investigadores y médicos
coinciden en que el proceso de consentimiento informado
para la vacunacién debe combinar esfuerzos para respetar
la autonomia de los padres, proteger el bienestar del nifio y
promover la salud publica.? Sin embargo, cuando se admin-
istran vacunas obligatorias, el proceso de consentimiento no
existe, porque no se da opcion a los padres a elegir. El caso
destacado anteriormente es tipico de la realidad de muchos
padres cuyo hijo/a ha sido vacunado/a. Este ensayo defiende
la importancia de la comunicacion en el proceso de vacu-
nacion, un bien necesario para respetar la autonomia de los
padres, incluso cuando las vacunas son obligatorias. Aborda
cuatro factores: satisfaccion, control, conceptos erréneos y
conflanza como dimensiones importantes para reforzar las
practicas éticas y garantizar el éxito de la vacunacion.

A efectos de argumentacion, supongo que las politicas
de vacunacion obligatoria, como la que actualmente estd en
vigencia en Guyana, estan justificadas. Los profesionales de
la salud tienen el deber de proteger a los pacientes individ-
uales contra el dafo de enfermedades prevenibles, y tam-
bién de proteger a los demds. Los proveedores de atencion
médica también tienen el deber de respetar la autonomia
obteniendo el consentimiento informado, reconociendo asi
el derecho a dar consentimiento o rechazar intervenciones
médicas. Si bien el derecho a tomar decisiones médicas es
fundamental, no es absoluto. Los intereses publicos imperi-
0sos pueden anular este derecho, como en el caso de la va-
cunacion.

En Guyana, la Ley de Salud Publica de Vacunacién de
1974 (nifos en edad escolar) establece que ninguna perso-
na debe ser admitida en una escuela o guarderia a menos
que presente un certificado de vacunacidn al director de esa
escuela o al supervisor. Con sujecion a la ley, los bebés son
vacunados desde el nacimiento y contintian vacunandose,
siguiendo un programa de enfermedades infecciosas y pre-
venibles mediante vacunacién que pueden poner en riesgo
su salud (Gobierno de Guyana, 2016). Se requieren tarjetas
o certificados de vacunacién firmados por un médico como
prueba de vacunacion en el punto de entrada de todas las
escuelas (Gobierno de Guyana. 1974; Vanderslott & Marks.
2021). Alternativamente, se programan campafas periodi-
cas de vacunacion escolar que llevan el proceso a las escuelas
y fuera de los centros de salud y hospitales. A los estudiantes
que no pueden presentar una tarjeta o mostrar evidencia de
vacunacion se les administra la dosis faltante de las vacunas.
Si se encuentran nifios no vacunados en la escuela después
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de una campana de vacunacion escolar, el director o maestro
principal de la escuela que hace cumplir la disposicion esta
sujeto, en sentencia sumaria, a una multa de $19,500 ddlares
de Guyana ($94USD) como sancién por no garantizar el
cumplimiento (Ley de vacunacién de salud publica (nifios
en edad escolar) de 1974). Esta es una sanciéon importante en
un pais donde los salarios mensuales del personal de enfer-
meria y parteria son de 195.000 d6lares guyaneses, el equiva-
lente a 928 ddlares estadounidenses (ajuste salarial de 2023).

Como tutores legales de un nifio, los padres normal-
mente toman decisiones por el nifio después de haber reci-
bido informacioén vital. Su decision refleja su papel a la hora
de garantizar que se tenga en cuenta el interés del nifio y
su autoridad como padres o tutores legales para criar a su
hijo como deseen. Los padres hablan por sus hijos porque
los bebés son incapaces de hablar por si mismos adecuada-
mente y porque asumen la responsabilidad del bienestar de
sus hijos. En un entorno de atencién sanitaria, esta voz se
escucha y se reconoce en el proceso de consentimiento, en el
didlogo y la transaccion entre el profesional y el paciente. En
el caso de los procedimientos de vacunacién obligatoria, el
consentimiento informado de los padres ya no es el criterio
rector para la toma de decisiones médicas. El interés publi-
co es la prioridad. Los estudios de investigaciéon muestran
que los padres de todo el mundo generalmente apoyan las
politicas de vacunacion obligatoria.” A pesar de la limitada
voz que tienen los padres en la vacunacién obligatoria, a
menudo obtienen una sensacion de satisfaccion por su par-
ticipacion en el proceso. Incluso cuando el consentimiento
informado no es la preocupaciéon mas importante, la au-
tonomia de los padres sigue siendo importante y relevante.
La satisfaccion se deriva tanto del respeto por la autonomia
de los padres como de la confianza en el sistema médico.
Ambos son necesarios en cualquier interaccion eficaz en el
ambito de la atencion sanitaria y una mala comunicacion so-
bre la vacunacion puede provocar dudas e insatisfaccion con
la vacuna.*

Los padres deben sentirse satisfechos con el proceso y
los profesionales tienen la obligaciéon moral de garantizar
que se proporcione informacion adecuada sobre la vacu-
nacion durante el proceso. Este intercambio reciproco con-
solida la relacion respetuosa y la confianza que cada uno
tiene del otro mientras aplaca el desequilibrio de poder ya
creado entre profesionales y pacientes en el ambito de la
atencion médica. La comunicacion eficaz permite la trans-
mision de informacién relacionada, relevante y significativa
del paciente al médico y viceversa. Cuando los padres acep-
tan que sus hijos sean vacunados, esto protege efectivamente
a todos, del mismo modo que la vacunacion infantil protege
tanto al individuo como a la comunidad.® Simplemente, se
deberia proporcionar libremente toda informacion adecua-
da y la orientacion necesaria. Un paciente puede preguntar
qué vacuna se esta administrando o por qué es importante
que la reciba o cudles son los efectos secundarios visibles.



Esta es informacién importante que se debe comunicar al
paciente. En el caso destacado, se podria haber dicho a los
padres que al recién nacido se le iba a administrar una va-
cuna y cual seria el efecto secundario: una marca en la par-
te superior del brazo izquierdo. Proporcionar informacion
demostraria claramente respeto y cuidado por el nifio y los
padres. Los padres confian en los médicos como principal
fuente de informacion sobre la vacunacion. De hecho, si
se hubiera comunicado hasta la informaciéon mas basica, el
proveedor pudiese haber resuelto la tensiéon y disminuir la
percepcion de control absoluto por parte del equipo médico
sobre la hija de Rosa.

La politica de Guyana con respecto a la informacion
sobre vacunacion pediatrica dicta que los médicos de las
madres gestantes informen a los padres sobre las vacunas
que se espera que se administren al bebé después del na-
cimiento. Esta informacion debe ser compartida durante sus
visitas a la clinica prenatal. Esta politica hace que las conv-
ersaciones sobre la vacunacion de recién nacidos sean dif-
erentes a la mayoria de las conversaciones sobre proximas
decisiones o procedimientos médicos. Generalmente, el pro-
ceso de consentimiento ocurre inmediatamente antes de re-
alizar un procedimiento. Esto plantea la pregunta: ;Deberia
proporcionarse informacion sobre la vacunacion de los re-
cién nacidos mucho antes de que se realice la vacunacion?
Fundamentalmente, este proceso en Guyana es aparente-
mente imperfecto ya que aleja el didlogo entre los padres y el
médico, cuando ocurre, del proceso en el momento en que
se administra la vacuna. Cuando finalmente se administre
la vacuna, podria desarrollarse un posible escenario en el
que los padres hayan olvidado la informacién proporciona-
da porque estaban preocupados por el embarazo y una gran
cantidad de problemas relacionados con el embarazo y el
parto. La mayoria de los procedimientos y practicas médicas
requieren que el proceso de consentimiento ocurra antes de
administrar el procedimiento. Este proceso también deberia
aplicarse a la vacunacion pediatrica y neonatal.

Cuando un médico proporciona informacién a un pa-
ciente y comentarios sobre su condicion, cirugia, estado de
bienestar o vacunacion, él o ella muestran sensibilidad y
empatia por las necesidades de salud de los pacientes. De
la misma manera, responder las preguntas de los pacientes,
brindar retroalimentacién y garantizar que cada paciente o
padre comprenda el proceso de vacunacion demuestra el re-
speto del profesional por la dignidad y la autonomia de los
pacientes. Es una buena practica ética. Puede que no cam-
bie el resultado de la vacuna o los efectos secundarios, ni
el hecho de que la vacuna deba administrarse, pero puede
cambiar la reaccion del paciente, al igual que como se siente
el paciente acerca del proceso y la vacunacién. Si se hace
bien, este didlogo bidireccional puede calmar el ambiente y
calmar el miedo, las ideas errdneas o las dudas que los pa-
dres puedan tener sobre la vacunacion obligatoria y la vacu-
nacion en general.

La mala comunicacién por parte de médicos y enfer-
meras es un obsticulo para los esfuerzos de vacunacion.
La comunicacidn establece el tono para campaiias de vacu-
nacion respetuosas y exitosas donde el profesional se con-
vierte en el punto de referencia de apoyo. Reiss y Karako-Eyal
sugieren que proporcionar informacién completa, precisa y
clara a los padres procedente de una fuente confiable y de
autoridad, reduce los conceptos erréneos y las incertidum-
bres e influye en las actitudes positivas de los padres hacia
la vacunacion.® Esta es una indicacidn positiva de lo crucial
que es para los profesionales hablar con sus pacientes.

Proporcionar informacion sobre la vacunacion ayudaria
a fortalecer la confianza en el proceso y el sistema médico, lo
cual es fundamental en Guyana como estado poscolonial y
étnicamente diverso.” La confianza en las instituciones, in-
cluida la medicina, que alguna vez se utilizaron para oprimir
alos pueblos indigenas y a los esclavos, es baja. Como Estado
poscolonial, Guyana ha heredado décadas de desconfianza
de un sistema que transportd a su pueblo a las costas del
Caribe y los someti6 a redes de crueldad, lugares de deses-
peracion y marcadores de esclavitud despoética y desperdi-
cio humano.? La mala salud generalizada y la desnutricion
crénica eran caracteristicas de la plantocracia (un sistema
de gobierno en el que la poblacion se dividia en dos clases,
cultivadores y propietarios). Los estudios historicos sugie-
ren que la medicina representaba una fuerza social y politica
mas amplia y contribuy6 a un sentido de superioridad entre
los colonizadores y ayudé a alimentar el complejo colonial.
Entre sus muchas influencias estaba su capacidad para me-
diar relaciones con no-europeos, reforzar las instituciones
politicas, dar fuerza a las decisiones administrativas y pro-
porcionar una medida de autojustificacion de la presencia
britanica en tierras extranjeras. En Guyana, la atencion
médica de los trabajadores de las plantaciones se consider-
aba importante solo para el mantenimiento de un sumin-
istro constante de mano de obra, aunque no eran los prin-
cipales beneficiarios de los medicamentos. El médico tenia
autoridad general para administrar medicamentos a los tra-
bajadores esclavizados de las plantaciones a pedido de los
gobernantes coloniales. Los trabajadores de las plantaciones
fueron categorizados sistemdticamente por raza, en jer-
arquias de cuerpos sobre los que descansan los gobernantes
coloniales. Los investigadores sefialaron que las plantaciones
tenian que ver con el ejercicio del poder, y la medicina ayudé
directamente a mantener la estabilidad institucional de las
plantaciones y a reproducir y fortalecer la estructura del go-
bierno, los gobernantes coloniales, en la entonces Guayana
Britanica. La medicina fue utilizada como una herramienta
de control social impuesta desde el exterior y ejercida por los
individuos a través de su uso para el cuidado de su cuerpo
y su higiene. Después de la independencia, los cultivador-
es resistieron la interferencia del gobierno y los intentos de
imponer los servicios de salud proporcionados como otra
forma de institucionalizacion que era considerada como una
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amenaza injustificada a su independencia.’ Las personas lib-
eradas desconfiaban de la intencion de los servicios médicos
prestados.

La cultura de desconfianza y miedo hacia la medicina
como institucion sigue prevaleciendo, lo que también influye
en las actitudes hacia la vacunacion. La débil aplicacion del
Estado de derecho y la tensién politica y social erosionaron
aun mas la confianza en la atenciéon médica y, en particu-
lar, en los procesos de vacunacion, porque se consideraba
una imposicién de la agenda gubernamental. La intensifi-
cacion de la lucha por el poder politico dio como resultado
que Guyana se convirtiera en una sociedad multirracial y
multiétnica dividida por lineas étnicas y por la influencia de
lideres politicos que gobernaban aprovechando los temores
de las masas para ganar apoyo en las urnas. Sin duda, esto
ha llevado a la incapacidad de confiar en los motivos de un
gobierno distintos de los de la propia raza o grupo étnico, lo
que ha provocado un efecto de expansion lenta hacia todos
los sectores, incluido el de la atencién sanitaria.

Esta historia de autoritarismo médico recuerda la rel-
acion unilateral de las épocas colonial y posindependencia,
en lugar de lo que deberia ser la relacion bidireccional entre
médico y paciente que deberia ser la norma hoy. La confi-
anza se construye cuando existe una relacion bidireccional
en la que ambas partes tienen derecho a conocer, compren-
der y sentirse comodas con un procedimiento o proceso en
la practica médica. Por otro lado, los pacientes se muestran
reacios a hacer preguntas debido a la cultura del “callate la
boca” (no hables). Si un paciente hace demasiadas pregun-
tas, tiende a ser tratado con aprension y parecer arrogante.
Durante la era colonial, la expectativa era que los cultivador-
es nunca respondieran, sino que obedecieran Odrdenes.
Quienes mostraban oposicion eran vistos como hostiles
y rebeldes. Irénicamente, los hospitales fueron utilizados
como instituciones de aislamiento donde los médicos eran
los profesionales expertos a cargo."” En este contexto, los
médicos reforzaron la cultura sumisa ya arraigada. Dada la
historia de Guyana de desconfianza del pueblo hacia quienes
tienen autoridad, la confiabilidad y el fomento de la confi-
anza deberian ser la prioridad de la profesion médica. Una
comunicaciéon mas eficaz sobre la vacunacién podria ayu-
dar a mejorar la confiabilidad, promover la satisfacciéon y un
sentimiento de respeto y control. Se necesita investigacion
empirica, pero la hipotesis parece plausible.

¢Qué se debe y qué no se debe comunicar?

Para garantizar que el respeto esté continuamente en-
trelazado en el sistema médico, es necesaria la formacion
continua de los profesionales de la salud para mejorar su co-
municacion con los pacientes. Se necesita mas investigacion
para evaluar el contenido y el formato de dicha capacitacion
y esto esta mas alla del alcance de este ensayo. Esto respal-
daria la Ley del Consejo Médico de Guyana (2008), que es-
pecifica la necesidad de que los profesionales desarrollen
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habilidades de comunicacién efectivas que les permitan
relacionarse exitosamente con los pacientes, independiente-
mente de su nivel educativo o socioeconémico. La mezcla
cultural de Guyana de inglés britanico y la continuidad del
lenguaje criollo local son los idiomas de uso actuales. Por
lo tanto, la capacidad del profesional para comunicarse con
el paciente, en su lengua vernacula y su cultura, es esencial
para este proceso.

Ademas, dado el contexto sociocultural de los servicios
de atencién médica y la vacunacion, un estilo unico de co-
municacion puede no ser apropiado. El intercambio de in-
formacion entre médico y paciente no debe percibirse como
dificil, desdefioso o de profundidad y extensién inadecuadas.
En cambio, la norma deberia ser una comunicacion adapta-
tiva, disefiada a cubrir las preocupaciones y deseos tinicos de
informacion de cada paciente o padre. Se ha descubierto que
la comunicacion eficaz mejora el éxito de los programas de
vacunacion, fomenta la confianza, respeta la autonomia de
los pacientes y garantiza una relacion equilibrada y reciproca
entre el paciente y el médico.

El respeto a la autonomia en la vacunacion neonatal y
pediatrica debe garantizar la comunicacion de informacion
que satisfaga las necesidades unicas de cada padre y generar
conflanza que ayude a garantizar el éxito de los programas
de vacunacion, sean o no obligatorios.
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