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Introduccioé

La negativa a rebre transfusions de sang és una de les situacions cliniques que genera
més conflictes entre pacients i professionals sanitaris i que sovint va acompanyada d’una
gran inseguretat juridica (1). Es una situacid que neguiteja la consciéncia dels
professionals i pot provocar importants escripols personals i col-lectius (2); més encara
si la pacient és gestant i s’ha de protegir el nasciturus, bé juridic d’especial proteccié que
no és subjecte, pero, de drets juridics clars. En aquest sentit, no hi ha una igualtat de
proteccié legal entre tots dos subjectes en relacido amb el dret a la vida.

En les ultimes decades, |'evolucié social, I'etica i el dret han potenciat I'autonomia de les
persones. Aquest fet fa que la presa de decisions en I'ambit sanitari sigui compartida per
professionals i pacients a través del procés de consentiment informat, que exigeix una
deliberacié conjunta entre uns i altres, sobre la base del projecte vital personal del
pacient (3).

En general, els ultims anys s’ha consolidat un consens étic i legal per acceptar la decisio
del rebuig de transfusié de sang i d’hemoderivats per motius religiosos i de consciéncia
(4), malgrat les reticéncies que encara manifesten alguns professionals.

Perd en alld en qué encara hi ha molta controvérsia és en el cas de possibles danys a
tercers (menors o persones amb capacitat disminuida), i especialment en el cas de les
pacients embarassades en que |'estatus juridic del fetus no arriba al d'un menor d’edat,
tot i que hi ha algunes similituds, sobretot a partir de la viabilitat fetal.

Aspectes clinics en la dona embarassada

L'anemia en dones embarassades influeix en I'oxigenacié del fetus. Els canvis fisiologics
que es produeixen en un embaras fan que I'anémia cronica sigui més ben tolerada que
en pacients no embarassades; tanmateix, en casos d’anémia greu o d’anémia per perdua
aguda de sang poden posar en perill la vida de la mare i el fetus.

L'estat del fetus depéen considerablement del flux uteroplacentari i del transport de
I'oxigen matern. Les conseqliencies de I'anémia poden arribar a provocar des de greus
seqlieles neurologiques per déficit d’oxigenacio del fetus fins a la mort fetal. En el cas de
la mare, un estudi retrospectiu ha posat en evidéncia que la mortalitat materna en dones
embarassades testimonis de Jehova (TJ) en relacié amb les dones embarassades de la
poblacié general augmentava la mortalitat fins a 44 vegades (5, 6).

Aquestes dades posen en relleu que la necessitat de fer transfusions de sang a dones
embarassades son baixes, perd, quan es necessiten, el fet de no poder utilitzar aquest
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recurs pot posar en perill la vida de la pacient i del fetus. D’altra banda, les complicacions
gue poden fer necessaria una transfusié de sang o d’hemoderivats son imprevisibles, i
sovint no s’hi pot fer front amb mesures conservadores, com creuen moltes pacients que
rebutgen aquests tractaments (4).

Arguments de la negativa a rebre transfusions de sang i d’hemoderivats

Per tal de donar una atencié adequada a la pacient TJ, l'obstetre i tot l'equip de
professionals que atén la pacient han de coneéixer i comprendre el seu sistema de
creences i les conseqlieéncies d‘incomplir-lo (6).

La majoria de les negatives a rebre transfusions de sang i d’hemoderivats sén de
pacients TJ per motius religiosos, i fan referéncia a fins a 463 cites de la Biblia (Levitic
17:10, Génesi 9:4, Fets 15:28,29...) (4). Consideren la prohibici6 de rebre sang una
ordre divina, tot i que en funcid de la consciéncia personal, alguns TJ], accepten
hemoderivats menors com ara proteines del plasma (albumina, immunoglobulines,
fibrinogen), factors de la coagulacio, cél-lules mare hematopoeétiques, trasplantament de
la medul-la 0ssia, interferd, substituts de la sang, hemodilucid, circulacié extracorporea,
autotransfusié amb circuits tancats...

Es per aquest motiu que cal preguntar sempre a la dona embarassada quins productes i
tractaments esta disposada a acceptar, ja que la variacié individual és notoria (7).
Algunes dones embarassades accepten els elements que passen la barrera placentaria,
com ara plaquetes, proteines i altres elements del plasma, tot i que gairebé tots els
components de la sang de la mare passen a través de la circulacié placentaria al fetus,
fins i tot els hematies (4).

De totes maneres, altres pacients ho argumenten amb consideracions de seguretat i
riscos del tractament (transmissid de malalties infeccioses, reaccions anafilactiques,
complicacions autoimmunitaries...), quan el risc actual d’una transfusié de sang és de 2 a
44 usuaris per milié d’unitats transfoses (4).

Les conseqliéncies de rebre sang per als pacients TJ sén el rebuig i I'expulsié del grup,
amb I'aillament social que aix0 comporta, a part de les conseqiiéncies religioses, que
depenen molt del tipus de comunitat de la qual formin part i de si la transfusié va ser
feta amb la seva acceptacié o en contra de la seva voluntat (4). Aquesta ultima opcié no
és acceptable des de cap punt de vista, ni legal ni étic.

Aspectes bioétics de I'atencio sanitaria a les pacients embarassades que
rebutgen transfusions de sang i d’hemoderivats

En el cas del rebuig a la transfusio de sang i d’hemoderivats, especialment per part dels
T], els valors personals-religiosos tenen una importancia clau. El projecte vital, la relacio
amb I’entorn i els valors de transcendéncia es poden veure afectats greument en el cas
de rebre una transfusié, motiu pel qual la rebutgen. Aquest fet, que és molt important i
fins i tot nuclear, no ha d’amagar que en el debat bioétic la seva decisié afecta també
tercers (el fetus i els professionals implicats en I’'atencié de la dona embarassada), i aixo
fa que entrin en conflicte els principis bioétics i altres valors morals.



BUTLLETI DEL COMITE DE BIOETICA DE CATALUNYA NGm. 18
Febrer 2016 col-laboracions um.

Classicament, s’han plantejat diferents disjuntives: Hi ha un dret absolut de la mare
sobre la vida del fetus? El fetus té drets per ell mateix? Aquests drets sén diferents
segons l'edat gestacional i la viabilitat fetal? Quin paper i capacitat d’influéncia té el pare,
en el cas de no compartir la decisid de la mare?... Algunes d’aquestes qgliestions encara
estan per resoldre, si és que tenen una resposta universal.

Segurament, moltes d’aquestes qliestions es podrien resoldre amb més comunicacio
entre els professionals sanitaris i les pacients.

Analisi del conflicte segons els principis de la bioetica
1. Principi d’autonomia

Es, potser, el principi més afectat. Si la dona embarassada és una persona capac i ben
informada amb un nivell correcte de competéncia, |la decisid sobre els tractaments que
accepta o rebutja depenen d’ella. Perd és necessari que es garanteixi (8):

a) La capacitat de comprensiod reflexiva i critica de la malaltia i el tractament i les
conseqiéncies del rebuig.

b) La capacitat de prendre una decisié racional basada en informacié important.
La decisio també pot estar influida per creences i valors sistematitzats.

Només en el cas que la dona embarassada compleixi aquestes dues premisses pot
rebutjar tractaments eficagos.

Cal tenir en compte, perd, que, perqué es pugui respectar una decisié autonoma,
aquesta decisié s’'ha de prendre amb llibertat i disposar d‘informacié verac i objectiva. La
dona ha de coneixer les conseqliéncies de la seva decisio sobre ella i sobre tercers i les
alternatives existents, que sovint no son igual d’efectives. Moltes vegades, les pacients
que rebutgen transfusions de sang, tot i que son conscients que la seva decisio els pot
portar a la mort, creuen que les alternatives que actualment es disposen per evitar la
transfusiéo de sang sén igual d’efectives. A part, hi ha molts centres que no disposen
d’algunes terapies i tecnologies o els professionals no en tenen experiéncia (com ara els
circuits tancats de recuperacié de sang).

Per molts autors, I'exercici d'aquest dret no té limits, excepte quan se’n pugui derivar un
mal a tercers (9).

El fetus, d’altra banda, seria la part incompetent, necessitada de tutela (4). Si el dret a la
vida és un deure maxim, eticament i legalment, el fetus té aquests drets? No tothom
esta d’acord sobre aquest punt.

2. Principi de beneficéncia:

El concepte de bé pot ser subjectiu i el bé per la mare no necessariament ha de coincidir
amb el bé del fetus, ni amb el dels professionals que I'atenen. El benefici depén del
sistema de valors propi de cadascu i alhora és inseparable del principi d’autonomia. Tots
dos principis es refereixen a I'ambit de l'esfera concreta i particular de cada persona
(10). Cal que l'opcid oferta sigui percebuda per la pacient com a beneficiosa (9).

Qué passaria si la transfusié no la necessités la mare sind el fetus per una
isoimmunitzacid Rh? La mare podria decidir sobre la vida del fetus, que és qui ha de
rebre la transfusid, si aquest, quan sigui persona, no professa cap fe religiosa ni valors, i
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no sabem si quan els adquireixi tindra els mateixos valors i religié que els pares, tot i que
la persona sigui educada dins d’aquests valors?

3. Principi de no-maleficéncia

El principi Pimum non nocere obliga a no fer el mal en cap circumstancia i a tractar
tothom amb el respecte adequat.

Es molt important tenir en compte —i no sempre es fa— que de la mateixa manera que
el principi de benefici, el principi de no-maleficéncia depén de la persona tractada, no del
professional sanitari que |’'atén. Ignorar les creences religioses de la pacient pot ser una
forma de maleficéncia (11). Per un TJ pot ser pitjor la «condemna eterna que la mort»
(6), i aixd ho ha de decidir la pacient, no el professional sanitari.

Els professionals sanitaris tenim I‘obligacié de no fer mal en les nostres actuacions
professionals, perd quan imposem un tractament amb I'argument de salvar una vida
podem estar infligint un dany moral irreparable (9).

En el cas concret que ens ocupa, estariem fent mal si (10):

e No fem servir tots el mitjans de que disposem per evitar
I'hnemorragia o reduir-la.

¢ No hem previst els riscos individuals per a la pacient en
concret i no hem fet una adequada valoraci6 prepart.

e Quan hi ha diverses alternatives disponibles i no seleccionem
la de menys risc.

e Sino es coneixen les diferents alternatives a la transfusio.

e Si s'administra una transfusid sense ser necessaria ni
consentida.

4. Principi de justicia

Tothom ha de ser tractat amb justicia i equitat. Tots som basicament iguals i mereixem
consideracid i respecte. No seria correcte discriminar algud ni positivament ni
negativament per raons religioses. I, per descomptat, no es pot deixar de tractar cap
persona pels seus valors ni religio; tampoc es pot fer un tractament, beneficidos per a
tots, o només per a aquells que ho solliciten i poden plantejar problemes (l'Us
d’eritropoetina, circuit tancat de recuperacio de sang...).

Aspectes legals

Com ja hem comentat, el nasciturus no és titular del dret fonamental a la vida (STC,
11/04/85), tot i que és un bé juridic protegible constitucionalment, no té garantida la
igualtat de proteccié6 en el dret a la vida. La doctrina del Tribunal Constitucional fa
referéncia al fet que cal atendre canvis qualitatius de la vida en formacid, cosa que té
una transcendéncia especial quan és susceptible de vida independent.
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El rebuig de I'administracié d’hemoderivats per raons religioses se sustenta en la llibertat
religiosa reconeguda pels principals tractats de drets humans i en el respecte a la
llibertat de consciencia que implica el deure d’acceptar el pluralisme ideologic (3).

Rebutjar un tractament o una actuacié médica és un dret recollit en la legislacié (Llei
general de sanitat (1986), el Conveni europeu sobre drets humans i biomedicina del
Consell d’Europa (1997), Llei 21/2000, la Carta dels drets i deures dels ciutadans del
Consell Executiu de la Generalitat de Catalunya (2001) i la Llei basica 41/2002), I'Estatut
de Catalunya (2006) (2,9). Hi ha molta legislacié i jurisprudéncia sobre el tema en
glestié, des de la Constitucié fins a les diferents lleis d’autonomia del pacient del
Parlament de Catalunya i del Congrés dels Diputats, aixi com normativa europea i
convenis internacionals.

En general, des del punt de vista juridic, es considera que els pacients tenen dret a
rebutjar tractaments amb sang o hemoderivats, els professionals tenen el deure de
respectar aquesta decisid i les administracions publiques i els centres sanitaris han de
garantir I'atencié adequada d’aquests pacients (3).

L'article 2 del Codi d’etica de la Societat Internacional de Transfusié de Sang (SITS) que
va acceptar I'OMS l'any 2000 estableix que «el pacient ha de ser informat dels riscos i
beneficis de la transfusié de sang i/o terapies alternatives i té el dret d‘acceptar o
rebutjar el procediment. Qualsevol voluntat anticipada valida hauria de ser respectada.»

(3).

Tot i el dret a rebutjar tractaments, especialment la transfusié de sang, reconegut per
diferents legislacions i organitzacions, en el cas de la dona embarassada, com que ha de
tenir cura de dos pacients al mateix temps, la dona i el fetus, ens podriem pensar que el
dret pot estar matisat o limitat. La senténcia del Tribunal d'Illinois en el cas de Stallman
va fer la consideracio segient (12):

“Aplicat en el context de la imposicié d‘un tractament a una dona embarassada, els drets
de la dona a rebutjar un tractament, derivat dels drets de la privacitat, la integritat
corporal i la llibertat religiosa, no estan disminuits durant I'embaras. La dona manté el
dret a refusar tractaments, fins i tots si sén tractaments vitals o de qualsevol altra
naturalesa, com si no estigués embarassada. L'impacte potencial sobre el fetus no és
rellevant legalment, ja que els drets de la dona no poden estar subordinats als drets del
fetus.”

Una altra consideracié que cal fer és que sovint aquestes pacients porten documents de
voluntats anticipades per a I'’elaboracié dels quals no han rebut I'ajut de professionals i
pot passar que no tinguin tota la informacié sobre I'eficacia de tractaments alternatius i
els riscos reals del procediment al qual s’han de sotmetre. Un dels altres conflictes legals
que es pot presentar és la temptacido d’utilitzar els tribunals per imposar decisions
mediques. Tant I’Associaciéo Médica dels Estats Units (AMA) com el Col-legi d'Obstetres i
Ginecolegs dels Estats Units (ACOG) recomanen que no es facin servir els tribunals per
fer valer les seves decisions mediques en contra de la voluntat de la pacient, ja que no
son el forum apropiat per prendre decisions médiques i, a vegades, la urgéncia de la
situacié ho impedeix. L'’AMA també reconeix el deure moral de la dona embarassada cap
al seu fill, pero afirma que aquest deure no equival a un deure legal (12).

Escenaris clinics, cursos d’accio i conseqiiéncies
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L'’ACOG, en el llunya 1987, va elaborar l'article d’opinié “Patient choice: Maternal-fetal
conflict” (‘L'eleccié de la pacient: el conflicte maternofetal’), en qué es defensava que la
funcio de l'obstetre havia de ser la de cuidar tant la mare com el fetus, perd que aix0 no
pot anar acompanyat d’accions coercitives. També recordava que |I'autonomia i el benefici
fan referéencia a la dona embarassada, ja que el fetus no té capacitat d‘actuar
autonomament (6).

En el cas hipotétic d’'una dona embarassada amb una complicacié hemorragica greu,
podriem adoptar tres actituds (4):

1. Respectar absolutament I'autonomia materna.

Aquesta opcié comporta que hi hagi moltes possibilitats de mort de la mare
i el fetus en el cas de complicacié. Respecta |'autonomia de la mare, pero
no té en compte cap dret del fetus.

2. No respectar I'autonomia de la mare.

Aguesta opcido comporta que hi hagi moltes probabilitats de vida per a la
mare i per al fetus, perd no respectaria el dret a I'autonomia de la mare i
respecta el principi de no-maleficéncia per al fetus i parcialment (fisica) de
la mare. Aquesta decisid implica violéncia moral contra la mare i té
implicacions legals per a |I'equip sanitari.

3. Respectar la negativa de la mare a ser transfosa i fer maniobres obsteétriques
per preservar la salut fetal.

Aguesta opcid dona alta probabilitat de mort materna i relatives
possibilitats de vida fetal, en funcié de les setmanes de gestacié i del grau
d’urgéncia de la situacio.

La mare acceptaria intervencions de rescat fetal tot i que negui el tractament propi. En
cas de que el fetus no sigui viable, és una opcid no realitzable i tots dos moririen. En cas
gue el fetus sigui un prematur extrem, en la decisid s’haurien de tenir en compte les
possibles seqlieles fetals. En el cas de fetus viables gairebé nascuts a terme, seria I'opcid
que respectaria tant I'lautonomia de la mare com el benefici i no-maleficéncia del fetus.

Conclusions

Si com ja hem dit, I'atencié sanitaria d’'una pacient que rebutja una transfusié de sang
pot implicar inseguretat juridica i neguitejar la consciéncia dels professionals, I'atencié a
una dona embarassada que rebutja una transfusido de sang i d’hemoderivats té un plus
de dificultat i complexitat per la preséncia d’un tercer sense capacitat de decidir i que
gaudeix d’una proteccié juridica especial, pero que no té els drets d’'una persona.

La informacié que rep la gestant ha de ser completa, verag i ha de fer referéncia a les
conseqliéncies que poden patir ella i el seu fill, si es presenta una complicacid. També cal
aclarir quines possibles solucions es poden aplicar i amb quin grau d’éxit per a tots dos.
Sovint poden tenir informacié erronia i falses expectatives dels tractaments alternatius.
Tot aix0 ha de quedar molt ben reflectit i detallat en un consentiment informat que
expliqui les diferents complicacions i solucions proposades.

Cal establir una relacié de confianca i, almenys un cop durant el seguiment de I'embaras,
parlar amb la dona embarassada a soles, sense familiars ni representants religiosos, per



BUTLLETI DEL COMITE DE BIOETICA DE CATALUNYA NGm. 18
Febrer 2016 col-laboracions um.

tal de poder assegurar que el rebuig al tractament esta basat en les seves propies
creences i és lliure de qualsevol coaccié (6,7). També és necessari remarcar la
confidencialitat de la relaci6 metge-pacient, explicitant que les decisions preses, també
I'acceptacié d’hemoderivats, seran absolutament confidencials (7). I quan es presenta
una hemorragia aguda que posa en perill la vida de la pacient, sempre que la pacient
estigui conscient, cal tornar a repreguntar si manté la decisié. Algunes pacients, davant
del perill de mort imminent d’ella o del seu fill, poden canviar de decisidé (6).

Durant I'embaras, es promoura, si no els tenia fets, I'elaboracié de documents que deixin
clar quins tractaments i productes, en cas de ser necessaris, accepta i també documents
de voluntats anticipades (6,7), per tal que, en cas d’'impossibilitat de decidir, quedi clar
gue cal fer en qualsevol situacid.

La millor solucié sera la que protegeixi els dos pacients, la mare i el nadé. Si es possible
en funcid de I'edat gestacional i de la complicacié que es presenti. Una de les opcions que
pot respectar els desitjos de la mare protegint la vida del fetus seria la realitzacié d’una
cesaria, quan |'edat gestacional ho permeti, per protegir-lo i posteriorment prosseguir el
tractament de la dona, respectant el seu rebuig a rebre transfusi6 de sang i
hemoderivats, i assumir-ne les conseqliéncies.

Si la mare rebutja aquesta opcid, es podria valorar la comunicacié judicial, tot i que
aquesta sempre és un ultim recurs i segurament una mala opcio.

Si lI'edat gestacional o el risc de greus seqieles neurologiques o altres complicacions
croniques determinessin una mala qualitat de vida amb grans limitacions, ens trobariem
en un escenari de més dificil solucid, ja que el tractament amb hemoderivats lesionaria
greument la llibertat personal de la pacient, i no fer-ho posaria el fetus en greu perill.

No hem d’oblidar que una l'obligacié dels professionals sanitaris és la de tenir cura dels
seus pacients, procurar-los confort fisic i psicologic i estar al seu costat tant medicament
com emocionalment. I, tot i que aquesta situacid6 és altament complexa, cal
individualitzar les opcions que es poden aplicar en cada cas pensant en el millor per a la
mare i per al fetus.

Experiéncia d'un comité ad hoc d’avaluacié a la negativa a rebre hemoderivats a
MatuaTerrassa

Al nostre centre es va crear el 2008, liderat pel CEA, un comité interdisciplinari amb
I'objectiu de garantir els drets dels pacients, entre els quals també de les gestants que es
neguen a rebre hemoderivats, i minimitzar els conflictes i donar seguretat als
professionals en la pressa de decisions. El comité esta format per un representant de la
Direccié Médica del centre, de |’Assessoria Juridica, de la Unitat d’Atencié al Client, del
Servei d’Hematologia i del d’Anestesiologia i un representat del CEA, a part del metge
que presenta el cas (1).

El comité debat els valors en conflicte, la capacitat del pacient, la informacié facilitada
sobre els tractaments proposats, les alternatives i conseqliéncies del rebuig a rebre
hemoderivats i la disposicid del personal sanitari directament implicat a respectar la seva
voluntat (1).

El 85% dels pacients i el 100% de les embarassades que es van presentar al comité es
van atendre al nostre centre. No s’han registrat incidéncies ni necessitats de transfusié
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en els pacients atesos. Els professionals han trobat en el comité suport institucional en la
presa de decisions i seguretat juridica, com també la possibilitat de gestionar els
conflictes entre professionals i serveis a I'hora d’atendre aquests pacients.

La creacié del comité ha permés una més gran resolucié dels conflictes, ha facilitat la
presa de decisions i la valoracié d‘alternatives i ha facilitat una menor resisténcia i major
comprensid dels professionals a I'hora d’atendre aquests casos, ajudant a gestionar
conflictes entre professionals i serveis.

Amb el funcionament del comité s’han reduit fins a desaparéixer les reclamacions
relacionades amb aquest tema. Seria desitjable que aquest comité acabés sent
innecessari 0 quedés relegat Unicament i exclusivament als supodsits més conflictius.
Aquest fet posaria en evidéncia la normalitzacié de I'atencié d’aquests pacients.
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