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Editorial

Cuando pensamos en la ética solemos enfatizar el papel de |a racionalidad,
De hecho, la historia de la ética es mayormente una defensa de o gque se ha dado
en llamar “intelectualismo moral”. Los autores escoceses del siglo XVIIl que
intentaron romper una lanza en favor de las emociones como motores de la vida
moral, quedaron en un reducto con menor influencia que |a commente dominante de
la racionalidad. Asi, pertrechados con la poderosa dinamica de la argumentacion,
construimos dia a dia nuestros fundamentos éticos, convencidos de que esto nos
protege frente a la violencia de |a imposicion dogmatica, frente a la irracionalidad vy
la arbitrariedad que siempre son fuentes de intolerancia, y frente al absurdo de no
poder justificar nuestros pensamientos o nuestros actos. Todo el énfasis que se
haga en la necesidad de dar razones sera insuficiente, porque ne por muy repetido
deja de ser esencial que |a fuerza de los argumentos sea la mejor defensa contra el
argumento de la fuerza,

No obstante, l|a perspectiva emocional, afectiva, va cobrando
progresivamente carta de ciudadania en el munde de la ética, Dificiimente puede
entenderse al género humano cuando actua, si no es atendiendo a esos elementos
de motivaciones, sentimientos, esperanzas y afectos que determinan sus
elecciones.

No se puede “pensar sin sentir”, enfre otras cosas porque en la dimension
practica, que es |a que atafie a |a ética, no es posible tomar decisiones sin valorar,
y en la valoracion, ademas de los elementos racionales que pudiéramos utilizar
como justificacion explicativa, hay sin duda emociones. Qué es lo importante para
el ser humano depende, en buena medida, de su idoneidad para |la supervivencia, y
por tanto tiene sentido entender gue el cerebro se caracteriza por su capacidad de
adaptacién evolutiva, Sin embargo, el modo humane de scbrevivir en un entomo
que ha sido modificado culturalmente es radicalmente diferente de la mera
supervivencia fisica, y la posibilidad de valorar influye y es influida mutuamente por
la cultura. El ser humano es un animal cultural, interpretativo, creador, su cerebro le
dota con herramientas para este privilegiade y Gnico mede de vivir: interactuando
con el medio para convertifio en un mundo con sentido, y en esa tarea se
encuentran y compenetran las funciones cognitivas y las emocionales.

Pero es que, ademas, tratar de reflexionar sobre temas de ética y bioética
sin incorporar una dimension de “empatia’, de capacidad de “com-padecer’, de
“ponernos en |a piel del otro” para intentar ver el mundo desde su perspectiva y, por
tanto, sin desarrcllar una sensibilidad ante el sufrimiento y la vivencia del otro
humano, seria elaborar un pensamiento descarnado, que quiza pudiera ser valido
para los tratados pero no para la vida,

En buena medida son las experiencias vividas y compartidas las que nos
dan las lecciones mas importantes - y también las mas duras— sobre los aspectos
esenciales que estan en juego en los problemas de lo humano. Por eso conviene
escuchar y abrir la mente. Cuando es preciso decidir sobre lo que conciemne a la
vida de las personas, no son validos los planteamientos que no atiendan vy
subrayen ese aspecto valorativo que no sélo se percibe con los ojos de una teoria
desprendida de la realidad humana. Dificilmente podremos hacer discursos validos,
por ejemplo, sobre como afrontar el final de la vida, sobre como tomar decisiones
en ese penodo angustioso y desgarrador, sobre cuales son los valores mas
importantes que se ponen en juego en ese momento, sobre codmo ofrecer cuidados,
apoyo Yy alivio cuando ya no es posible otra actuacion, si no hemos sido capaces de
poner en marcha un pensamiento afectivo, una prudencia sensible, una reflexion
que sirva para vivir.

Lydia Feito
Directora



Etica para el alienigena

Estan entre nosotros. Los vemos cada dia.
Parecen normales, humanos, comunes. Pero ne lo
son. Llegan de otra parte, son diferentes. Son
alienigenas.

(No se han dado cuenta? Tienen buenas
estrategias de camuflaje. Y precisamente por eso
son ftan peligroscs, porque se integran con
naturalidad entre nesotros y se difuminan en el grupo
sin llamar la atencion.

Pero es posible localizarlos. ;Han observado
algunos sujetos que parecen estar preocupados
unicamente por su propio interés, sin reparar en el
dafio que puedan producir a otros? Ni siquiera tratan
de hacer un mal, no eligen alge permicicso
deliberadamente, simplemente actan, y no esta en
su mente esa posibilidad de tomar en consideracion
a las personas de su alrededor. Los otros no existen.

A veces ftratan de parecer racionales. ;jHan
escuchado a alguno afimando que es aceptable y
deseable esa conducta, sin atender a los
comentarios de quienes les llaman la atencion sobre
su egoismo radical? ;Han visto alguien que utiliza la
premisa de “salvese quien pueda” defendiendo que
nuestro mundoe es una jungla en la que conviene ser
vibora y no paloma? Son ellos. Quieren aparentar un
comportamiento humano, pero eso les delata, Son
alienigenas.

Estamos invadidos por una plaga de
alienigenas que se han instalado entre nosotros de
modo silencioso pere progresivo, Viven para si
mismos, en ningun caso para los demas. Pero ni
siquiera piensan © eligen ser males, es que su
naturaleza es asi, egoista, clega y sorda a la
influencia sobre otros © a la necesidad de la
colaboracién. Su supervivencia es la lucha por sus
intereses, no comprenden la idea de trabajar juntos
por un bien comun, simplemente porque no
entienden la idea de comunidad, La humanidad para
ellos es un espacio comodo en que desenvolverse.
Porque no se ven amenazados, y, en ocasiones,
detectan que nuestra especie es algo simple e
ingenua porque les ayuda y se preocupa por ellos.
La solidaridad les parece algo incomprensible,
aunque entretenido. La vulnerabilidad es para ellos
sindnimo de debilidad y, por tanto, algo que debe ser
evitado,

No sabemos de dbnde vienen estos
alienigenas. Tampeco importa, Ni siquiera se puede
decir que sean malos, porque |la moralidad, el bien y
el mal, o los valores que defendemos son
simplemente conceptos incomprensibles para ellos.

Pero hay que combatirios, porque nos estan
destruyendo.

Poco a poco, de modo insidioso pero
aparentemente inocuo, se van instalando con
normalidad en todes los ambitos y ni siquiera
notamos su presencia. Lenta pero inexorablemente
van consiguiendo que nosefros pensemes como
ellos, y que deje de ser importante la humanidad.

Su propuesta es comoda, facil, se ancla en la
conveniencia y el egoismo que también los
humanos tienen. Por eso entra con facilidad en
nuestra vida. Preocuparse por los oftros es mas
costoso y exige mas esfuerzo. Renunciar a algo
beneficicso para uno mismo es mas dificil y
requiere apostar por valores. Ayudar a otros
supone implicarse, desgastarse, y tener muchos
mas problemas. Asi que su propuesta de
indelencia nes resulta cordial y agradable.,

LQué debemos hacer con ellos?
¢ Deberiamos exterminarios?

Son peligrosos para nosotros, pero ho
nos estan asesinando. Introducen un “virus de
indiferencia® que le hace mucho dafio a la
humanidad, pero se supone que nosoiros
tenemos wvoluntad vy racionalidad para
combatiries, para no dejarnos convencer y llevar
por su propuesta. Nos dejamos dafiar por ellos,
perc no estan obligandonos. ;Podemos
entonces acabar con ellos? ;O deberiamos
hacer campaiias informativas para avisar de su
presencia y que los humanos se alejaran de su
influencia? ;Seria esa informacién suficiente
para contrarrestar su dominio? ;O seria un
desencadenante de una accién mas vioclenta por
su parte? ;Deberiamos recluirlos, aislarlos y
tenerlos controlados para que no puedan
hacernos dafio?

Seguramente aparecerian defensores de
los alienigenas. Personas bienintencionadas que
nos dirian que ellos actian conforme a su
naturaleza, que no tienen intencién de dafiar,
que tienen derecho a la vida, y que estamos
actuando de modo soberbio creyendo que
somos mejores que ellos. O quiza los propios
alienigenas generarian sus asociaciones de
afectados para defenderse de los ataques, pues
aunque no se preocupan por el otro, si pueden
ver lo que les perjudica a elles y su egoismo
puede transmutar en beligerancia.

Sin duda tendriamos graves problemas
éticos y se generarian muchos debates sobre el
modo mas correcto de afrontar esta situacion.
Uno de los primeros problemas seria encontrar
mecanismos para la identificacion eficaz de los
alienigenas. Probablemente se disefiarian
instrumentos para su deteccion.




Muchas personas querrian comprar un dispositivo para
poder determinar quiénes son los alienigenas. Y
cuando descubrieran que algunos son amigos o
familiares suyos se producirian graves problemas y
shocks traumaticos. Puede incluso que se nos revelara
que noseofros mismos somos alienigenas. Quiza
hublera suicidios o asesinatos.

Se pondrian en marcha terapias de control de
la ansiedad, cursos para aprender a convivir vy
controlar la influencia de los alienigenas, jornadas de
didlogo y convivencia entre humanos y alienigenas,
congresos donde se analizarian los problemas de los
alienigenas y los de las personas, y habria grandes
expertos que estudiarian a fondo esta nueva realidad y
ofrecerian pautas para su analisis.

Muchos pensarian que los alienigenas son tan
s6lo una mala influencia. Muchos estarian convencidos
de que ir perdiendo nuestros valores, nuestras ideas
de solidaridad, ayuda, cooperacion, benevolencia, nos
harian perder nuestra humanidad. Alguncs pensarian
que perdiendo lo que nos hace mas humanos,
acabariames por destruimes a nosotres mismos,
porque se instalaria un egoismo pernicioso que llevaria
a las guerras y a la aniquilacion,

Y seria necesario tomar una decision.
:Convivir arriesgandonos a perder nuestra propia
humanidad por su influencia, o eliminarlos y defender
nuestros valores, y finalmente nuestra supervivencia?

(Seria adecuado hacer una consulta a los
ciudadanos para preguntaries qué opinan sobre esta
cuestion?

Mientras tanto, estdan entre nosotros.
¢(Deberiamos limitar su posibilidad de acceder a
puestes de influencia? ;Deberiames prohibirles tener
hijos? ;Deberiamos excluirles de ciertas profesiones
que pueden influir en la vida de los demas: médicos,
pilotos de avion, profesores, periodistas, etc.?
¢Deberiamos hacer colegios especiales para los nifios
alienigenas, separados de los nifios humanos?
¢Habria que apartarlos en zonas restringidas en los
lugares publicos? Puesto que son de ofra especie,
potenciaimente peligrosa, ;se les podria prohibir la
entrada en algunos sitios?

:Debemos convivir con unos seres que ponen

en cuestion nuestros valores, que nos influyen y nos
conducen a actitudes egoistas e insolidarias? No
podrian tener tanto poder si no fuera porque también
esta en nosotros esa dimension. Los humanos también
buscan su propio interés, también pueden mostrar
indiferencia ante el sufrimiento ajeno, también pueden
actuar de modo que no confribuya al bien comun. Pero
esto no es lo que nos humaniza.
Por eso los alienigenas son tan peligrosos. Porque es
facil y cémeda su propuesta, porque conectan con la
parte mas perezosa y aprovechada de nosotros,
porque no parece tan dramatica su influencia. Se
diluyen y difuminan entre nosotros. Y por ello llegan a
hacer que lo mas humanizador, que las actitudes que
promueven el bien de los ofros, sean extrafas,
incomprensibles, inutiles.,

El unico modo de contrarrestar su
influencia es saber que somos mejores, que
tenemos valores que es preciso defender frente a
la insidiosa propuesta de la indiferencia, y tener
confianza en nosotros mismos y en el poder de la
humanidad. Puede que sea una utopia, pero
también eso nos diferencia y nos hace humanos:
sofiar e imaginar que el mundo puede ser mejor, y
luchar para conseguirlo.

Frente a los alienigenas, se impone un
compromiso ético por un mundo mas humano.

Lydia Feito Grande

Profesora de Bioética

y Humanidades Médicas
Universidad Complutense de Madrid




El comentario de Diego Gracia

Carta a un amigo

Acabo de leer con detenimiento tu correo, que te agradezco mucho, aunque no
sé sl voy a poderte ayudar. Yo tengo muchas dudas sobre el tema de que la
deliberacidn pueda aplicarse a las decisiones politicas. Es alge a lo que venge
dando vueltas Ultmamente porque, como bien sabes, eso de la “democracia
deliberativa” ha preducido y produce mucha literatura, a pesar de lo cual yo no lo
acabo de ver claro. La politica, cuando no es absolutista o dictatorial, sino plural y
democratica, tiene que ser el acuerdo entre posiciones distintas, como son las que
represente cada partido, o cada grupo politico, o cada parfamentario en tanto que
representante de una circunscripcion, etc, Se trata de una negociacion mas que de
una deliberacién, y ademas de una negociacion de intereses particulares mas que

de valeres en si. Lo que la ministra de Agricultura tiene que hacer en Bruselas es
proteger los intereses de los agricultores, o de los pesqueros espafioles, por mas
que esto pueda resultar perjudicial para la agricultura argentina o para el sector
pesquero de Marruecos. La tesis es que ya defendera el ministro marroqui los
intereses de los suyos, etc, El resultado es que todo ¢ casi todo se reduce a la
negociacion de intereses. Y ademas en el juego democratico no creo que sea
posible ofra cosa, porque quien no actie asi © no lo haga bien, saldra
inmediatamente del gobiemo o de la vida politica. Por eso cada vez me parece
mas utopico e idealista entender la actividad del Parlamente o del Consejo de
ministros como un proceso de deliberacién. No sélo no o es sino que mucho me
temo que no lo puede ser. Y precisamente por ello, cuando las cuestiones son
ordinarias, vale el acuerdo de la mayoria simple, pero en las cuestiones mas
graves, esas que tu llamas extraordinarias, se exigen mayorias muy cualificadas.
Si todos coinciden en ver esas cuestiones como muy importantes, es légico que
se exijan porcentajes de acuerdo muy superiores a los del 50%.

Vengamos ahora al segunde escenario, no el propio de las estructuras
politicas, sino el propiamente social. A mi modo de ver, ese es el lugar de la
deliberacion. El primer espacio social en el que ésta deberia ser preceptiva es en
la educacion, tanto escolar como extraescolar. La deliberacion no tiene por objeto
conseguir unanimidades, ni consenses, ni tampoce mayorias. Su objetive no es
ofro que el de madurar, Individual y colectivamente, los hechos del asunto que
esté en juego, los valores implicados y los cursos posibles de accién, a fin de que
la persona que deba tomar la decision, la tome del modo mas reflexivo posible y
por tanto de forma prudente. Si la deliberacion se hace en grupo, es cbvio que
diferentes personas del grupc podran ver como oOplimos distintos cursos. La
deliberacion no es un métode de consenso, sino de maduracién de las decisiones.
En las decisiones individuales, el curso optimo que prevalecera sera, obviamente,
el de la persona que sea la responsable de tomar la decision. Cuando deba
tomarla ofra que considera que el curso optimo es otro, pues elegira ese. Dos
cursos distintos entre si pueden identificarios como éptimos distintas personas, y
ademas ambos ser respetables. La prudencia no es un punto sino un espacio que
admite una amplia variabilidad.

Vengamos ahora al tema de las decisiones no individuales sino colectivas de
un grupo social, como puede ser un grupe ciudadano o un partido politico. Ahora
pienso no en el partido politico que interviene en las Cortes, por tanto en |a arena
politica propiamente dicha, sino en el grupo social que se constituye en asociacion
politica para defiberar sobre cuestiones y elaborar propuestas que puedan ser
apoyadas por los electores con sus votos y, tras eso, pasar a la arena politica
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propiamente dicha. ¢Qué cabe entender ahi por deliberacién? Si se analizan las
obras de autores como Rawls 0 Habermas, resulta que se delibera a fin de

legitimar “normas”, para lo cual es necesario que todos y cada uno de los que vayan
a ser afectados por tales normas puedan defender libremente y con buenas razones sus
“intereses”, aquellos que les colocan a favor o en contra de la norma. La legitimacion de
la norma se logra, en este caso, por el hecho de que, siguiendo a Kant, se “universaliza”,
al tener en cuenta los intereses de todos los afectados. Como veras, estamos en lo de
siempre, en que la politica es una pura negociacion de intereses. Los procedimientos,
absolutamente idealistas, de Rawls y de Habermas, dicen que todos tienen que acabar
aceptando la norma libremente y sin coaccién. En la préactica, eso es rarisimo, razén por
la cual hay que aceptar el criterio de la mayoria. Se trata, pues, de una negociacion de
intereses en la que probablemente no se podran satisfacer todos esos intereses, pero si
los de la mayoria. Ni que decir tiene que seguimos en la pura racionalidad estratégica,
gue a mi modo de ver es la Unica realista en politica.

¢Cabe entender la deliberacion social de otra manera? Por supuesto que si. En
primer lugar, porque el objetivo primero y primario de la deliberacion no es legitimar
“normas” sino tomar decisiones. Las normas son abstracciones, epifenémenos. Lo
primario son las decisiones. Y ademas, cuando se intenta que las decisiones sean
morales, la deliberacion no debe hacerse sobre intereses (este es un sesgo que procede
de los siglos pasados, sobre todo de la tradicién positivista, que convencio a todo el
mundo de que los hechos son lo Unico objetivo, y que los valores, como no son hechos,
han de ser subjetivos e irracionales, y por tanto algo sobre lo que no cabe discutir ni
deliberar); repito, la deliberacion moral no debe hacerse sobre intereses sino sobre
valores. Esto plantea el tema de los valores, sobre el que no puedo entrar aqui. En
cualquier caso, la educacidon ha de consistir en ensefiar a las personas a tomar
decisiones prudentes, deliberando sobre los hechos, los valores y los deberes. Esto es
educacion moral y social. ¢ Es también educacion politica? Yo creo que si. Es la primera
funcion que deberia tener todo aquel, individuo o grupo social, que quiera hacer algo
serio e importante por su grupo o por la gente. Tiene perfecto sentido, por ejemplo, que
un grupo social delibere en conjunto sobre problemas politicos de actualidad. El
problema comienza cuando intenta convertirse en grupo politico. Porque entonces tiene
el grave peligro de pensar que eso mismo que hace en el nivel social, puede trasladarlo
al orden politico. A mi modo de ver, eso es no saber lo que es la vida politica; dicho de
otro modo, es puro idealismo politico, algo que casi siempre acaba mal. Querer sacar la
politica de la pura racionalidad estratégica me parece hoy un completo error. Hace afios
di un curso entero sobre ética sociopolitica, y la conclusién final fue esta: “Legitimar el
Estado a través de la construccion de la ciudadania”. Esto significa: hay que construir la
ciudadania a nivel social, y de ese modo legitimar el Estado. Dicho de otro modo, hay
gue comenzar la casa por abajo. Si tenemos una sociedad madura, razonable y
responsable, creara una opinién publica que llevara al Estado, es decir, a los politicos, a
convertir en normas los valores generados por la sociedad. Los politicos cada vez me
parecen mas meros instrumentos de la sociedad para transformar en normas y leyes sus
valores, los valores de esa misma sociedad. Los valores no los van a construir los
politicos. No sélo no lo van a hacer; es que creo que no deben hacerlo. Es funcion de la
sociedad. Una sociedad con buenos valores, madura, no corrupta, etc., generara
politicos maduros y no corruptos, que transformardn en normas esos valores sociales. El
gran trabajo de la ética esta en el nivel social, no en el politico. Y ello porque es un error
comenzar a construir las casas por el tejado. A mi modo de ver, esto es lo que se
pretende hacer siempre. El lema de siempre es el contrario del que yo he citado. Todos
parecen querer “legitimar la ciudadania a través de la construccion del Estado”. Cada vez
SOy mas escéptico respecto a este modo de proceder. Por eso me he dedicado a la
educacion y no a la politica.

Esto es lo que te puedo decir, aunque creo que no es lo que me pedias. ¢Mayoria

simple o mayoria cualificada para las decisiones extraordinarias? En las deliberaciones
en el nivel social, yo no votaria. Y en las politicas, me parece que no hay mas remedio
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que aceptar el criterio clasico. las decisiones muy importantes
requieren de mayorias muy cualificadas. Si no se consiguen, hay que devolver el toro a
chigueros y empezar de

nuevo, ;Empezar qué? Empezar la deliberacién social sobre los hechos, valores y
deberes en juego. Y si eso no lleva a ningun lado, porque volvemos a las andadas, creo
que el tema habra que aparcario y dejarlo para mejor ocasion.

Una ultima cosa. Yo no sé si es facil deliberar en un grupe ciudadano que se
propone objetivos, digamos, politicos. Mucho me temo que no, aungue mi ignorancia en
este terreno es supina, Me recuerda a las asambleas de los afios de Facultad, ¢ a los
mitines, cuya dinamica estad a mil leguas de la deliberacién, creo yo, con discursos
incendiarios de personas inflamadas de entusiasmo que dogmatizaban sobre lo divino y
lo humano. Estoy convencido de que los grupos en los que ta participas no actian asi, y
que todo esto se debe a mis atavismos irresueltos. Pero estoy muy cansado de ver
grandes discursos hechos con palabras muy grandilocuentes, pero que demuestran un
gran desconccimiento de los heches, y no digamos de los valeres., Vivimes en una
sociedad muy mal educada, que no sélo no sabe deliberar, sino que no sabe que no
sabe deliberar. Y a mi medo de ver por ahi hay que empezar. Al menos, ahi es donde yo
me veo. Y me veo ahi, porque no soy capaz de verme en otro sitio.

¢ Cabe deducir de esto que la politica no es importante? Nada de eso. A cada uno lo
suyo, Habra politicos decentes e indecentes, politicos que cumplan bien su funcién y
otros que lo hagan mal. ;Cual sera la diferencia? A mi modo de ver, las diferencias entre
ellos seran de dos tipos. Los politicos, en primer lugar, han de ser los colectores de
aspiraciones y valores de una socledad. Esa es la funcion de lo que pomposamente
llaman programas politicos. Esos programas defenderan unas ideas y tendran unas
propuestas. Yo diria que estaran construidos sobre ciertos valores, los propios de la
ideclogia del grupo politice al que se sirva o represente. Es ilusorio, quimérico, pensar
que a través de |os programas se conseguira educar a la sociedad. No es esa su funcion,
sino mas bien la confrania, la de recoger ciertas aspiraciones o ciertos valeres latentes o
presentes en la sociedad. El politico de un signo conectara con unos valores, y el de
signo confrario, con ofres. El politico no tiene por misién educar los valores de una
sociedad sino hacerse eco de ellos. Dicho de otro modo: la sociedad optara entre las
propuestas de valor ofertadas por los partides politicos, eligiendo aquellas que considere
mejores. Esta es |a funcidon de los programas politicos, no otra. El politico sale de la
sociedad, y es légico que se vea identificado con unos valores mas que con otros. Los
podra llevar a cabo, si la sociedad opta por ellos o decide que son los que quiere
mayoritariamente para si y los suyos.

Esa es la primera funcion del politico, y eso es lo que deben contener los llamados
programas de los partidos. Pero hay ofra funcién, no menos importante que ésta. Se
trata de que el politico, que no deja de ser un epifenomeno de la sociedad, debe tener
los valores que se espera tenga un verdadero politico. Hay valores propios de la politica,
es decir, de aquellas personas que no sdlo van a gestionar los valores personales sino
los sociales y publices. Se trata de la decencia, la honestidad, la responsabilidad en las
decisiones, etc, Es utépico pedir al politico que lleve a cabo su programa opportune et
importune. Eso es, de nuevo, idealismo politico, cuando no expresion de cinismo supino,
como sucede hoy, en que se hacen programas coram populo muy a sabiendas de que
luego no se van a cumplir. El politico debe, ha de tener un programa, pero también
necesita tener claro que su funcién es |la de negociar intereses, y que en esa negociacion
necesitara hacer concesiones y ser infiel a lo que dijo, y quiza también a lo que prometié
en el calor de |a refriega y que nunca debié de prometer. Decencia, al politico hay que
pedirle, ademas de programa, y por tanto de valores, decencia. Y la decencia consiste en
hacer eso que tiene que hacer, negociar intereses, buscando maximizar los beneficies
publicos o comunes, minimizando los perjuicios. Todo lo que no sea esto, bien porque no
se sabe, y entonces merece el nombre de ineptitud, bien porque se antepcnen a los
bienes comunes los particulares, propios o ajencs, en cuyo caso merece el dicterio mas
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fuerte que se puede dirigir a un poiitico, el de corrupcion; todo lo que no sea
esto, repito, es inmoral.

En un articulo que acaba de aparecer en la revista EIDON, Antonio Garcia
Santesmases hace un analisis de |a racionalidad politica. No hay duda de que el ejercicio
de |a politica tiene mucho de negociacion entre intereses particulares, los propios de los
grupos sociales que representan los distintos partides politicos. El politico no hace lo que
quiere sino o gque puede o lo que le dejan hacer los demas, tanto sus votantes como las
ofras fuerzas politicas con las que necesariamente tiene que negeciar. De ahi el tufillo a
casa de cambios 0 a mercado publico que desprenden con frecuencia las negociaciones
politicas en cualquiera de sus niveles. De ahi también que resulte tan dificil no ver la
‘razdn de Estado” como un tipo de racionalidad instrumental. Santesmases es bien
consciente de ello, y dista mucho de negario en su articulo, pero flama la atencién sobre
el papel de los intelectuales en la vida politica. De hecho, la historia espafiola del siglo
XX no se entiende, dice, sin los ideales que prociamaron y defendieron los intelectuales
de la Generacion de 1914. Son los intelectuales quienes tienen la mision de educar a la
sociedad y crear opinién publica. Si existe una penuria de valores, si en la sociedad
triunfa la racionalidad instrumental sin ningun tipo de resistencia, es decir, sl hemos
educado a la sociedad en el imperio de los puros valores instrumentales, entonces la
culpa no podra echarse exclusivamente sobre los hombros de los politicos sino también,
y quiza en mayor medida, sobre los de los intelectuales, ;O sera que ellos también se
han puesto al serviclo de la racionalidad instrumental?

Disculpa todo esto que te escribc con el corazdn, pero con un corazon
profundamente dolorido.

Con un fuerte abrazo,

Diego Gracia
Catedratico Emérito de Historia de la Medicina
Universidad Complutense de Madrid
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vida con filosofia

FILOSOFIA Y EDUCACION EN
LA OBRA DE XAVIER ZUBIRI
(12 parte)
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El problematismo del objeto de la filosofia no
procede tan sdlo de que de hecho no se haya
reparado en él sino de que, a diferencia de todo
otro cobjete posible, el de la filosofia es
constitutivamente latente entendiendo oqui por
objeto, el término real o ideal sobre que versa no
solo una ciencia, sino cualquier otra actividad
humana.

Se comprende entonces que este peculiar objeto
no pueda hallarse separado de ningdn otro objeto
real, ficticio o ideal, sino incluido en todos ellos, sin
identificarse con ninguno. Esto es lo que gqueremos

La «filosofia», su vocablo y su concepto decir ol afirmar que es constitutivamente latente:
nacieron en el «circulo socrdticos y quizd un latente bajo tode objeto.
poce antes en el munde pitagérico, para El acto con que se hace patente el objeto de la
designar aquella actitud de los hombres que filosofia [..] es una reflexion que no descubre, por
buscaban la sabiduria suprema, esto es: la tanto, un nuevo objeto entre los demds, sino una
sabiduria ditima y radical de la vida y de las nueva dimensién de todo objeto, cualquiera que sea.
cosas Esto define justamente lo que es la
filosofia. (X. ZUBIRI, "Prélogo a la Historio de la Filosofia de ).
{X, ZUBIRI, Los problemas fundamentales de lo Marias”, 1940)
metafisica occldental, 1969-70)
i

La preocupacion y la ocupacion exclusivas de Xawer Zubiri Apalategui (1898-1983) por y
en la metafisica, su profesion en una filosofia pnmera le mantuvieron alejado de una atencion
directa y expresa a una filosofia de la educacion y de una pedagogia estrictamente entendidas, al
igual que de ofras filosofias segundas, que, no obstante, se han beneficiado de su obra metafisica
(antropologia, ética, historia,...). Al tema pedagogico, sin embargo, dedicd Zubirl un temprano
articulo que, con el titulo “Filosoﬂa del ejemplo”, fue publicado en 1926 en la Revista de
Pedagogia®, asi como también ha hecho referencias a la educacién cuando se ha ocupado de
otras dimenslones del animal de realidades que es el ser humano, en los cursos privados
impartidos tras la renuncia presentada en 1942 a su catedra universitaria®,

Para una comprension adecuada de lo que pueda haber de una cierta filosofia de la educacion en
Zubiri, e incluso de lo que pueda representar su peculiar labor pedagégica, es preciso tener en
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cuenta la situacion en que se desarrolld su actividad intelectual. Y quizas nada mejor para elio que
recordar algunas ideas expresadas, en mayo de 1942 en la que acabaria siendo su ultima
intervencion académica oficial, titulada "Nuestra situacion intelectual”. Decia al comienzo mismo de la
leccion impartida en la Universidad de Barcelona que la vida intelectual se encontraba entonces «en
una situacion profundamente paraddjica» porque, «a pesar de tanta clencia, tan verdadera, tan
fecunda y central en nuestra vida, a la que tantos de los mejores afanes humanos se han
consagrado, el intelectual de hoy, si es sincero, se encuentra rodeado de confusion, desorientado e
intimamente descontento consigo mismo.»* Esta situacion, lejos de deberse al resultado del saber,
hay que atnbuirla —elegiré algunas de las expresiones explicativas suyas— a que «se opera tan sélo
con cantidad de conocimientos», «ténemos un conjunto de saberes dispersos, proyectados sobre un
solo plano», «la funcion intelectual se mide tan solo por su utilidad, y se tiende a eliminar el resto
como simple curiosidady, «la ciencia se va haciendo cada vez mas una técnica», «en lugar de un
mundo, tenemos un caos, y en &1, Ia funcion intelectual vaga también cadticamente», «los proyectos
se convierten en casilieros, [...] los propésitos se transforman en simples reglamentos, [...] las ideas
se usan, pero no se entienden, [...] se convierten simplemente en —
esquemas de accion, en recetas y etiquetas», «la clencia degenera en
oficio, y el clentifico en clase social: el “intelectual”», «en el cientifico, sus
meétodos comienzan, a veces, a fener muy poco que ver con su \._\-n”\..”-—.
intefigencia», «el cientifico comienza inquietantemente a estar harto de (MRS A ALLLA
saberes», «sus saberes y sus métodos [los del cientffico, los del HISTORIA
intelectual] constituyen una técnica, pero no una vida intelectual.»® PDIOS

Advertido y advirtiendo del peligro y el problema que, para la
auténtica vida intelectual, supone esa enormme e intensa situacion
contradictoria, Zublrl entiende que es necesario, tras «aceptarla como
una realidad de hechon, afrontar «la restauracion de Ia vida intelectual.»®
Es ésta una decision que explica buena parte de la trayectoria biografica
de Zubin, quien, como otros contemporaneos suyos, se muestra y actia
interesado tan sodlo en lograr «el dominio riguroso y suficiente de toda
una serie de saberes clentificos y de las técnicas necesarias para manejarios y hacerlos fructificars y
en atender a «la necesidad que Espafa tenia y sigue teniendo de hombres sobriamente
consagrados a la perfeccion de su quehacer propior, dicho con las palabras que Pedro Lain escribia,
en octubre de 1952, refiriéndose al magisterio intolodual de Zubin y tratando de dar razoén del
contenido de la hasta entonces produccion filosdfica suya’.

———

Xavier | Plenso asimismo que es esa decision de Xavier Zubir, sentida y

ZUBIRI asumida como debida para con la circunstancia intelectual y filoséfica que

le toch vivir, en la que habra de encuadrarse la filosofia de la educaciéon en

INTELIGENCIA la obra de Zubirl y una muy caracteristica pedagogia zubiriana. Puede que

SENTIENTE nos ayude a comprenderio el tomar en consideracion un objetivo que,

"INTELIGENCIA . presente ya en su primera obra, explicita con toda claridad en el tercer

¥ REALIDAD  volumen de la tilogia, o ltriptico, sobre la Inteligencia sentiente:

‘ «Ciertamente, creo que hoy la filosofia esta necesitada, tal vez mas que
|
|

nunca, de precision conceptual y de rigor formal. La filosofia moderna es
~ en este aspecto fuente de Innumerables confusiones que dan lugar a

falsas interpretaciones. Lo he subrayado siempre muy enérgicamente: es
- menester la reconquista de la exactitud y de |a precision en los conceptos
- y en las expresiones»®. De ello, por cierto, ya nos habia advertido Zubiri en
el prélogo de la obra, cuyas lineas finales estan redactadas en los siguientes términos: «Hoy
estamos innegablemente envueltos en todo el mundo por una gran oleada de sofistica, Como en
tiempos de Platon y de Aristdteles, también hoy nos arrastran inundatoriamente el discurso y la

Alra ! Brer e
b ovnahe wor Vo ms [uban
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propaganda. Pero la verdad es que estamos instalados modestamente, pero irefragablemente, en la
realidad. Por eso es necesario hoy mas que nunca levar a cabo el esfuerzo de sumergirnes en lo
real en que ya estamos, para arrancar con ngor a su realidad aunque no sean sino algunas pobres
esquirlas de su infrinseca inteligibilidad.»®

Motivo suficiente para contestar afirmativamente a la cuestion sobre la existencia de una
pedagogia en Zubiri es el hecho objetivo de su condicion de catedratico de Historia de la Filosofia,
primero en la Universidad de Madrid, entre 1926 y 1935, y después en la Universidad de Barcelona,
desde 1940 hasta 1942. De esto se hace eco Zubiri en el penuitimo parrafo del prélogo a la 1*
edicion de Naturaleza, Historia, Dios (1942), en donde, al referirse a los trabajos recogidos en esa
obra, afirma: «Representan ademas estos escritos la linea general y el espiritu en que he
desarroliado mis cursos universitarios desde el afo 1926. No puedo menos de pensar con carifio en
los discipulos y alumnos de estos afios, a quienes he consagrado la mayor parte de mi modesta y
silenciosa labor.» " En el parrafo siguiente nos descubre uno de los aspectos de esa consagracion
suya a la labor docente —fidelidad a su oficio, la Hlama aqui—: el provocar la capacidad de fruicion
que sigue a todo auténtico y penoso esfuerzo intelectual por comprender la realidad, en consonancia
con la doble afirmacion platénica: “Quedé desfallecido escudrifiando la realidad” y “Qué goce procura
el espectaculo de la realidad, es cosa de que no puede gustar mas que el amigo de la sabiduria”.
Recordemos que Zubin comienza ese parrafo advirtiendo que «si hay todavia algun principiante que
pasee su mirada sobre estas lineas fragmentarias, llenas de repeticiones, recuerde que |a filosofia es
perpetua inquisicién."» "' Y, una vez citado el consejo agustiniano "Busquemos como quienes van a
encontrar, y encontremos como quienes aun han de buscar, pues, cuando el hombre ha terminado
algo, entonces es cuando empieza”, recomienda al posible lector principiante pensar en que, «fras el
penoso bracear de la inteligencia, en grado vario —desde el mas sencillo aprendiz hasta el mas
genial pensador—, se oculta siempre una singular fruicion, que, fiel a mi oficio, he procurado
despertar en el animo de quienes me han pedido ayuda.» ™

Xavier Zubiri mantendra estas Intencion y preocupacion docentes fuera de
las aulas universitarias, en sus cursos publicos, luego convertidos en libros. En
alguno de ellos lo hace patente. Asi, en la advertencia preliminar a la 1*
edicion (1963) de Cinco lecciones de fllosofia, escribe que tales lecciones
«tienen un caracter elemental, meramente expositivo ¥ docente; me he
abstenido en ellas de toda discusion o reflexion critica.»™ Lo que reftera al
inicio mismo de la leccion |, la dedicada a Aristoteles, en la que afirma que no
pretende opinar sobre ninguno de los filésofos considerados: «Quiero omitir en
absoluto toda reflexion personal acerca de lo que cada uno de los filésofos en
cuestion haya concebido, y limitarme a exponer su pensamiento en una forma
meramente docenten ' Propésito que volvera a aparecer indicado en las
primeras lineas del parrafo final del prologo a la 3° edicion (1980). «No entra
en mi animo, lo digo en el libro, discutir estas diversas concepciones
estructurales de la filosofia. Mi interés ha sido meramente expositivo.s **

Xavier Zubini

Esta labor docente suya no pasd desapercibida para quienes tuvieron ocasion de escucharle
en las aulas y fuera de elias. Unos antes y otros después, tanto alumnos como discipulos, han
dejado constancia de su magisterio, destacando su peculiar pedagogia. Lo que también han
hecho, posteriormente, oyentes o lectores de Zubiri, como, por ejemplo, José Luis Abellan™ o
Alvaro Pombo'’. Resultard pertinente, por tanto, traer a colacién algunos de los testimonios y
reconocimientos de sus discipulos.

José Antonio Martinez Martinez,
Doctor en Fllosofia y Catedratico de Bachlllerato
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! sAgradezco en este momento —decia Zubirl, el 16 de diclembre de 1980, en la presentacion de Inteligencia sertiente— vuestra
presencia no solamente por razdn de amistad, sino por una razdén mis honda: porque muchas veces me llamdis “profesor de
filosofia” Pues bien. lo siento mucho, yo no admite ese calificativo mas que quitandole §a "r”, Soy "profeso” en filosofia. pero no soy
- profesor de filosofia. (ZUBIRL X, Escritos menares (1953-1983], Alianza Editorial /Fundacion Xavier Zubirl, Madrid, 2006, p. 289)

2 Cfr. ZUBIRL [, "Filosoffa del ejemplo”, en Revista de Pedagogia, V/55 (1926) pp. 289-295; y ZUBIRL X, Primeros escritos (1921-
1926), Allanza Editorial/Fundacidn Xavier Zubirl, Madrid, 1999, pp. 359-369. Vid, MARTINEZ, J. A. “Xavier Zubirl y su esbozo de
educaciin Inteléctual®, en Ponencias del V Congreso Internacional de Filasofia Latinoamericana, Universidad Santo Tomis, Facultad de
Filosofia, Bogotd, julio de 1988 (Junio 1989), pp. 137-149; “;Aprender a pensar?”, en Razin y Fe, 1108 (Febrero 1991), pp. 168-181; "La
educacion, segin Xavier Zubirt®, en EL PAIS, 4-12-1998, p. 16; "Pedagogia en Xavier Zubirl”, en Andlisis, 64 (1999), pp. 25-5?.

3 Cfr. “La renuncia a Ja citedra™ y “Los cursos privados”, en COROMINAS, ). y VICENS. ]. A, Xavier Zubiri. La soledad sonora, Taurus,
Madrid, 2005, pp. 485-506 y 523-539.

4 ZUBIRL X., Natweleza, Historta, Dios, Alianza Editorial/Sociedad de Estudios y Publicaciones, Madrid, 9% ed., 1987, p. 29.
Convendra recordar que k3 conferencia inaugural del Il Congreso Internacional Xavier Zubin, celebrado en Valparaiso, Chile, entre
los dias 31 agosto y 3 de septiembre de 2010, ka pronuncid Diego Gracia, quien eligié el titulo de "Nuestra situacion intelectual:
Zubiri en el horfzonte de la complejidad” (vid. https: //www youtube com/aser/congresozubiri),

3 Loc cit, pp. 30, 31, 32, 34 ¥ 35. En 1961 éscribe Zubirf un texto para unos éncuentros de bielectuales én Bayona, Entretiens de
Bayonne, en el que se refiere a la mseguridad, 1a desorientacion, la inquietud,... del ser humano en nuestra época. bajo el titulo de “Las
fuentes espirituales de la angustia v de kx esperanza” (ofr. ZUBURI X, Sobve el sentimiento y la volicion, Alianza Editorial /Fundackdn Xavier
Zubiri, Madrid, 1992, pp. 395405},

6 Loc. cit., p. 37. Supuesto gue Zubird, al tlempo que bace balance del pensamiento mmanpodneo. habla también de sf misme, de
su vocacién filosofica, |, Corominas ¥ | A Vicens han elegido |a expresion de “soledad sonora”, que Zubiri utiliza en ese texto, para el
subtitulo de la biografia del fildsofo vasco: «si, por un esfuerzo suprema, logra el hombre replegarse sobre sl mismo, siente pasar por
s abismatico fondo, como wnbre llentes, las Interrogantes wltimas de la existencta. Resuenan en la oquedad de su persona las
alestiones acerca del ser, del mundo y de la verdad, Enclavados en esta nueva soledad sonora, nos hallamos situados allende todo
cuanto hay, en una especie de situacidn trans-réal: es una situacidn estrictamente trans-fisica, metafisica. Su férmula intelectual es
justamente el problema de Ia filosofia con oraneaw (Loc dit. pp. 56-57) Entre las apelaciones de Zubirl a la vida intelectual
encontramos una histérica en “Sdcrates v la uria griega” (1940), en donde puede leerse: «La filoseffa, como conocimiento, és
simplemente el contenido de la vida intelectual de un bios thearetikds. de un esfuerzo por entender fo tltimo de Ias cosas, El thos
socratico ha conducido al bios de la inteligencia. ¥ en slla e asienta la adquisicién de La verdad y la realizacién del bien. Esa fue su
 obra, Al ponerla en marcha, al asentar Ia inteligendia sobre 1a base firme de las cosas que estdn a su alcance, llegd a encontrar
nuevamente los grandes temas de La Sabidurfa tradicional. Sélo entonces tuvo esta especulacidn sentido efectivo para el hombres
(cp rll'.t.hrp 264-265),

N ENTRALGO, P, La empresa de ser hombre, Taurus, Madrid, 12 ed; 1958, pp. 197 3 198,

# ZUBIRIL, X, Inteligencia y razdn, Allanza Editorial/Sociedad de Estudios y Publicaciones, Madrid, 1983, pp. 216-217. Antonio
Pintor-Ramos se ha ocupado de los problemas de recepcion e interpretacién de la obra de Zubin en La filesoffa de Zubfr y su género
literario, Fundacidn Xavier Zubirl Madrid, 1995, 38 pp. ¥ en Nudos en la filosofic de Zubiri, Publicaciones Universidad Pontificta,
Salamanca, 2005, 257 pp. ]

9 ZUBIRL, X., Inteligencia sentiente *Inteligencia y realidad, Alianza Editorial /Sociedad de Estudios y Publicacionss, Madrid, 1* ed.,
1980, p. 15,

1 gp. cit, p. 20.

41 1hid.

U Loc, cit, p. 21,

13 ZUBIRL, X., Cinco lecciones de filosoffa. Con un nuevo curso fnédito, Alianza Editorial fPundacidn Xavier Zubiri, Madréd. 2009, p. 9.

" gp, cit; p. 11,

1 0p. clt p.6.

1 aLa larga y penosa elaboracion de 1a obra filosofica de Xavier Zubin ha tenido permicloses efectos sobre su difusion piablica y 1a
 comprension de su mensaje, ncluidos los especialistas en su propia materta. Somos muchoes, a la vista del conjunto de Ls produccién
que ha defado al morir, los que tendremos que rectificar parte sustancial de lo dicho en el pasado, La distancia temporal entre sus
diferentes publicaciones —una media de velnte afos entre un libro y el siguiente—, la concisién y densidad de sa estilo Uterario y la
complejldad conceptual de sus desarrollos teéricos, han introducido dificultades especificas a I3 hora de entender una de 1as obras
mds profundas v originalés que se han producido en el 4mbito de hMmolhalobrgochlslglom(ABELL&N J. L., "La Escuels de
Madrid: La obra filosdfica de Xavier Zubirl®, en Historia aritica del pensamiento espaiiol, tomo V (111), Espasa-Calpe, Madrid, 1995 p.
282)

17 wZubiri s uno de esos pensadores espafioles que. como Ortega, tuvieron un momento de auge y que fueron después
injustamente devaluados por muchos de los que en un principio se declararon sus discipulos. [..] Con todo lo anterior no he dicho
nada mdis que Jos lectores dé EL MUNDO harian bien en acercarse al pensamiento de Zubirl empezando, quizd, por este libro [Sobre el
sentimiente y fa voiicion], mucho menos técnico que Jos antertores, de amena lectura, y verdadera grandeza espiritual. Yo ful de los
. que hace unos afios me sentia lmpaciente por la falta de visibilidad [/viabilidad] de 1a obra zubiriana. Que estas lineas de hoy sirvan
para enmendar mi error «(POMBO, A., “La grandeza de Xavier Zubiri”™, en EL MUNDO, 5 X11.1992, p. 2)
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El Codigo Etico para la atencion
sociosanitaria a las personas mayores

Goikoetxea, M.J.; Zurbanobeaskoetxea, M.L.; Mosquera, A.; Pablos, B.

Breve resumen:

La reflexién sobre la mejora de la atencién de las personas mayores en su dimension ética y de respeto de
sus derechos, nos lleva a profundizar en los valores a promover y respetar y en la concrecion de los mismos en
NOMINAS Y COMPronisos éticos que se puedan proponer a los agentes implicados. elaborando instrumentos que
permutan evaluar dicha mejora como un codigo ético con deteccion de indicadores de aplicacion del mismo, y
protocolos y procedimientos para su unplantacion

En este sentido se propone un acercamiento a los aspectos éticos en la atencion a las personas mayores
siguiendo el modelo principalista universal, para determinar las obligaciones en la atencién sociosanitaria a las
personas mayores de todos los agentes implicados en la atencion g)emmns mayores, familias, profesionales,
entidades v administraciones publicas) v se elabora este Cédigo Etico para la atencion sociosanitaria a las
personas mayores en ¢l medio residencial elaborado por Zahartzaroa — Asociacion Vasca de Genatria y
Gerontologia

Se realiza asimismo la implementacion, tras un proceso de formacion a los profesionales, del Codigo en
cuatro centros residenciales de Bizkaia sobre la atencién prestada en dos ambitos: el respeto a la autonomda de
las personas mayores, y la calidad en la atencién mntegral al final de la vida,

Finalmente se realiza una valoracion de las aportaciones que este trabajo puede suponer en la mejora de la
calidad de la atencion a las personas mayores en centros de alojamiento permanente o residencias

CODIGO ETICO Y SU APLICACION

El trabajo ha sido desarrollado por un grupo de trabajo multidisciplinar de profesionales, gestores v
personas usuarias v s¢ ha desarrollado cn 4 fases:
- Identificacién consensuada de valores a integrar
- Redaccion de normas €ticas a respetar por cada agente implicado para ¢l respeto de dichos
valores
- Determinacién de indicadores de mejora derivados de las normas anteriores en dos ambitos:
autonomia personal y atencion integral al final de 1a vida
- Evaluacion de resultados y conclusiones

1. El voluntanado no ¢s una energia individual, sino de equipo. Si bien debe haber una direccion, en
€1 no caben egoismos ni protagonismos injustificados. La comunicacién y complicidad entre sus
miembros resultardn fundamentales para alcanzar ese objetivo conmin.

La capacidad de empatizar con ¢l otro, ¢l positivismo, la flexibilidad, la creatividad y cierta dosis

de simpatia son herramientas que facilitan significativamente esa labor. La capacidad de entrega

ante los demds es también importante. Al fin y al cabo. la solidaridad no solo consiste en dar... La
mayoria de las veces ¢s también devolver.

3. El compromiso resulta siempre exigible. tanto para si mismo como para la institucion en la que
desarrolle su labor. No vale ser voluntano solo cuando me apetece, con quien me parece o como
me guste. Incluso con frecuencia no basta con dar; hay que darse.

4. Salvo circunstancias excepcionales, el voluntario no s ni debe ser el sustituto de un agente social

que deberia existir. Eso si, puede ser su complemento, la persona que facilite su tarca, esa ayuda

inestimable para alcanzar ¢l mejor fin.

Ser voluntario es optar por un estilo de vida que. sin duda. merece la pena. De un modo u otro. su

accion positiva tiene efectos de 1da y vuelta. Porque a quien ¢s generoso con la vida, la vida acaba

stendo mds generosa con €l

)

N
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Determinar qué  Actores Dos Evaluacion

valores + ejemplos
implicados = Comportamientos P

éticos ..
aplicabilidad  Difusion

CODIGO ETICO

Primera Fase: Determinacion de valores

Supuso un proceso mtenso de reflexion apoyado por la revision bibliografica para determinar
cuales son aquellos valores que se consideraba debian ser desarrollados e incorporados en los vy las
profesionales, y entidades que trabajan con las personas mayores con ¢l objetivo de respetar su
autonomia y mejorar su calidad de vida.

Tras el mismo se concluyd que los valores que debian orientar los principios €ticos en la
atencion a las personas mayores eran los siguientes:

e Aquellos que reconocen a la persona mayor como sujeto de derechos que son

DIGNIDAD. JUSTICIA. INCLUSION. AUTONOMIA Y PRIVACIDAD.

* Aquellos que ascguran una atencion correcta a sus necesidades: ATENCION INTEGRAL

PERSONALIZADA, CAPACITACION PROFESIONAL, CALIDAD Y COMPROMISO

« Aquellos que posibilitan relaciones humanizadoras necesanias para el bienestar. como son:

CONFIANZA Y COLABORACION.

Segunda Fase: Elaboracién del Cédigo Etico

Se recogicron los valores éticos que se consideraron claves en la reflexion de la fase anterior,
y. cn coherencia con los mismos, se¢ desarrollaron las normas éticas, entendidas como
comportamientos a cumplir por seis tipos de actores implicados en el bienestar v el respeto a las
personas mayores a los que se pretende vincular en csta propucsta:

* Las organizaciones. entidades. instituciones y empresas  que actian promoviendo y creando
SCIVICIOS,

* Los y las profesionales implicados/as en la ivestigacion, promocion y atencion a las necesidades
de la persona mayor.

* La familia v personas allegadas implicadas. por su relacién, compromiso o responsabilidad. en el
bicnestar y la calidad de vida de la persona mayor

« Las administraciones pablicas, responsables de claborar los marcos normativos que ascguran la
proteccidn de los derechos de las personas y planifican las lineas de accién.

» La sociedad civil. que incluye desde el movimiento asociativo y los representantes politicos, hasta
la ciudadania general

» Por ultimo, las propias personas mayores, responsables de su propio bienestar a traves de la
participacion en las decisiones que les afectan.
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Tercera Fase: Aplicacion del codigo ético como instrumento de mejora de la calidad asistencial

Esta fasc ha sido la mas compleja. Una vez claborado el codigo, ¢l objetivo del proyecto cra
verificar si la implantacion del mismo produce alguna mejora en la calidad de la atencion que pueda
ser evaluada objetivamente.

Los valores, cuando son asmmidos por las personas, devienen en compromisos y actuaciones,
Esto mmplica centrarse en aspectos del quehacer diano que se puedan asumur, transformandolos en
acciones de mejora en el Ambito personal y profesional.

El equipo de trabajo decidio centrarse en dos aspectos: el respeto a la antonomia de las
personas mavores atendidas y la atencion al final de la vida.

Para trabajar el respeto a la autonomia de las personas mayores atendidas, se asumieron
los siguientes Compromisos:

o Bisqueda de corresponsabilidad. colaboracién e implicacién del usuario y la
famihia.

o Lograr una progresiva implicacién del personal. en el proceso de incorporar las
decisiones de la persona mayor en su atencion.

e Mejorar la participacién de la persona mayor en la elaboracién de su plan de
atencion, posibilitando la expresion de sus deseos y valores.

o Formacién de los y las profesionales en €tica de la autonomia

Una forma de medir estos compromisos son los indicadores. En este caso se ¢laboraron tres:

Indicador 1: Nitmero de personas que tienen identificada la persona de referencia (PR)

Indicador 2: Nimero de personas mayores residentes que tienen identificados y recogidos en
su historia socio-personal sus valores, gustos y/o interescs.

Indicador 3: Niimero de casos en que existe conocimiento por parte de la persona mayor y su
persona de referencia del plan de atencién individual establecido (PAI).

Para trabajar el valor de la atencion integral personalizada al final de la vida se asumieron
los signientes compromisos:

e Impulsar la relacién residente/familia y allegados en busca de determinar una
persona que sea referente y acompaile toda la estancia, ayudando en las
decisiones, hasta ¢l final de la vida,

e Mejorar la participacién de la persona mayor en la expresion de sus deseos y
valores.

e Mejorar el abordaje y wratamiento del dolor al final de la vida.

¢ Formacion de los y las profesionales en la atencion mtegral al final de la vida.

Y para medir este compronuso. se elaboraron S indicadores:

Indicador 1°: Numero de personas informadas previamente a la intervencion, de su situacion
de termunalidad.
Indicador 2°: Nimero de personas que tienen identificado en su plan de atencién y cuidados
individualizado algim desco o valor en relacion a los cuidados que desea recibir al final de su
vida.
Indicador 3°: Niumero de personas mayores que tienen identificada a la persona de referencia y
apoyo en la toma de decisiones para la situacion final de vida.
Indicador 4": Nimero de personas de referencia elegidas. que ¢jercen como tal en la toma de
decisiones en los cuidados al final de la vida.
Indicador 5°: Nimero de personas mayores con valoracion del dolor mediante un

instrumento objetivo.

La mmplementacion del primero de los valores (autonomia) se ha realizado en los centros Santa
y Real Casa de Misericordia de Bilbao y Residencia Olimpia de Bilbao. v el segundo (atencidn
integral de cuwidados al final de la vida) en las unidades socio-sanitanas y de convalecencia de la
Fundacion Aspaldiko (Portugalete) v la Residencia Igurco-Orue (Euba-Amorebicta).



Cuarta Fase: Evaluacion

La asuncién de compromisos y la implementacién de los indicadores han sido valoradas por

los agentes que han intervenido como altamente positivas.

.

Los aspectos mas destacados son los signientes:

Tras la realizacion de estas intervenciones, las organizaciones consideran importante recoger
de forma sistematica (sistemas de gestion) esta informacion de los indicadores, como proceso
estable en la atencién.

La recogida de la historia de valores en la historia general de los residentes, prommeve ¢l
aprendizaje de los profesionales, facilitando una atencién mas personalizada.

Las personas mayorces y sus famlias adquicren compromiso y corresponsabilidad en  las
decisiones que atafien a sus cuidados.

Es de destacar cn la poblacion estudiada, cl alto grado de conocimiento del diagnostico de la
enfermedad.

La corta expectativa de vida de las personas que ingresan con perfil CFV en ¢l ambito
sociosanitano, conlleva una dificultad anadida en ¢l mancjo de estos indicadores. A pesar de
ello. se consignieron identificar deseos y valores en la gran mayoria de los pacientes y se
pudicron registrar en ¢l plan de cwidados.

La inclusion sistemdtica de escalas de evaluacién del dolor en pacientes al final de su vida. nos
ha permitido detectarlo en un porcentaje elevado de personas. facilitando asi el control de este
sintoma que genera tanto malestar.

Este trabajo ha incrementado la sensibilizacién de los profesionales que han intervenido, y se
observa en cllas mayor tolerancia y flexibilidad en cl trato con ¢l mayor, por lo que s¢ ha
propuesto la inclusion de estos indicadores en el formulario de ingreso.

Finalmente, tras cste proyecto, pasamos a interionzar y cstandanzar los valores de la
autonomia v la atencion integral personalizada al final de la vida en nuestros procedimientos
de trabajo.

VALORACION Y CONCLUSIONES GENERALES

Tras la incorporacion de comportamientos y su medicion, se¢ han evaluado y recogido las

conclusiones mas significativas del proceso:

1. Un grupo deliberativo plural en el que estan representados todos los agentes y afectados.
La primera valoracion a realizar es sobre la configuracion del grupo de trabajo que ha
llevado adelante este proyecto de investigacion. Su heterogencidad y diversidad ha
posibilitado realizar un cédigo ético en el que intervienen y asumen responsabilidades
todos los actores de la relacion asistencial. Ello ha gencrado un auténtico proceso de
dehiberacion de gran valor pucs han cstado representados todos los agentes que pueden ser
afectados por la implementacién de dicho cédigo en un centro residencial de personas
IMAYOres.

)

Un documento-instrumento innovador. La inexistencia de ningin documento realizado
como Codigo Etico “especializado™ en ¢l ambito sociosanitario de las personas mayores,
en todo el Estado. hace que se pueda considerar este trabajo como un documento
innovador que abre a su vez nuevas ¢ mnovadoras posibilidades de trabajo en los
procesos asistenciales de este ambito de trabajo. Supone también mnovacion la division
del Codigo en valores y el establecimiento de las acciones/compromisos que en relacién a
esos valores tienen que llevar a cabo cada uno de los agentes que intervienen en el cuidado
de las personas mayores, lo que permite avances claros en cada uno de csos agentes.

3. Un instrumento aplicable que logra consensos en aspectos muy problematicos de la
atencién a las personas mayores. La mmplementacion de algunos de los aspectos del
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cddigo en cuatro centros, ha logrado un consenso de compromisos entre los diversos
actores implicados en dicha atencion; administraciones puiblicas v entidades privadas con
y sin animo de lucro, profesionales multidisciplmares (médicos, enfermeras, trabajadores
sociales, educadores. personal de atencidn directa. responsables de gestion. psicdlogos...)
de servicios sanitarios v sociales tanto publicos privados, familiares y personas mayores
que reciben dicha atencién y personas mmplicadas en la reflexién y la formacién
académica en genatria y gerontologia.

Un instrumento para compartir con las diversas entidades que trabajan en la asistencia
a personas mayores. Se¢ ha elaborado un documento que se distribuird desde Zahartzaroa a
todos los centros de atencion a personas mayores de la Comunidad Autonoma del Pais
Vasco. Su conocimiento e mmplantacion puede generar beneficios a diversos grupos de
PErsonas

LUna aportacion para avanzar en la proteccion de los devechos de las personas mayores
residencializadas. El Codigo se convierte en un clemento que permite la visualizacion de
los derechos de las personas mayores para los diferentes agentes nnplicados,

Por ltimo se¢ ha contrastado y redactado ¢l documento del Codigo Etico para proceder a su
publicacion.
Durante la elaboracion del proyecio se ha participado en varias jomadas y congresos.
Asimismo se¢ realizara la divulgacion y difusion a través de Zahartzaroa- Asociacion Vasca de
Genatria v Gerontologia.

_uadernos Deusto de

Derechos Humanos

L

Codigo Etico para
la atencion sodosanitaria
a las personas mayores

Mirrla sesus Goioetsus
Loutles Zurbandibesn kastes
Alvro Mosgieaa

Sogora Pabin

CDeustolig1a!

ot e e
——— . -

http://wvww.deusto-publicaciones.es/index_php/mainflibro/1119




I Jornada de Bioética Miguel Casares

RESENA DEL EVENTO

El pasado 28 de abnil se celebré en el Hospital Universitano de Getafe la | Jornada de Bioética Miguel
Casares, organizada por el Comité de Etica Asistencial de dicho hospital, La jornada tenfa como objetivo
rendir homenaje al fallecido Dr. Miguel Casares, nefrélogo y Presidente del CEAS del hospital de Getafe.
Entre el piblico asistente se encontraban la viuda y la hija del homenajeado, amigos, compafieros y
numerosos miembros de los comités de ética de la Comunidad de Madrid.

La inauguracién corrié a cargo del Director de Atencién al Paciente D. Julio Zarco, el Director-Gerente del
Hospital Dr. Carlos Villoria y la Dra. Barbara Rubio, Presidenta del CEAS del Hospital de Getafe. Todos
destacaron la gran labor de creacién y de impulso llevada a cabo por el Dr. Casares, tanto en su faceta de
clinica de Coordinador de Trasplantes y Responsable del Banco de Tejidos, como en el campo de la bioética,
siendo promotor y uno de los fundadores en el ano 1994, del CEAS del Hospital de Getafe, asf como su
presidente durante un largo periodo de empo.

La conferencia inaugural corrié a cargo del Dr. Rafael Matesanz, Director de la Organizacion Nacional de
Trasplantes (ONT), que verso sobre la importancia de los valores éticos en el modelo espanol de
trasplantes. Destacando entre estos el valor de la solidaridad. También senalé las magnificas aportaciones
realizadas por Miguel Casares en el campo de la ética de los trasplantes.

A continuacién tuvo lugar una mesa redonda, sobre la aportacidn de la ética a la relacién clinica. La mesa
fue moderada por el enfermero y vocal del CEAS del Hospital de Getafe D, Juan Carlos Delgado Antolin. La
Dra. Carmen Martinez hablé del profesional sélido, buscando el sentido etimolégico de la solidaridad
(solidus), es decir la unién y la cooperacién del profesional con sus pacientes, resalté también la diferencia
entre “buen profesional” y “profesional bueno”, D* Marfa Angeles Garcia, Jefa del Servicio de Informacion y
Atencién al Paciente, traté sobre el paciente desde el prisma ético, senalando que las numerosas
reclamaciones que llegan a los Servicios de Atencién al Paciente tienen importantes implicaciones éticas.
En este sentido, la Dra. Inés Galende, Jefa de la Unidad de Bioética y Derecho Sanitario del SERMAS, se
hacia eco de la paradoja que supone las implicaciones éticas de muchas de las reclamaciones de los
usuarios, con el bajo indice de casos que, en general, llegan a los CEAS.

En el turno de preguntas se establecié un interesante el debate, en torno a que a pesar de los
importantes avances en la antonomia del paciente, es inevitable una cierta asimetria en la relacién dinica
entre el profesional sanitario, como poseedor de la thecné o conocimiento y el paciente, como receptor de
es0s conocimientos.

La Jornada terminé con la conferencia del profesor Diego Gracia sobre la solidaridad como valor.
Senalando que el término solidaridad es relativamente reciente ya que aparece a mediados del siglo XIX,
como alternativa al concepto de caridad, mal entendida segin su opinién, y que representa un valor de
cardcter individual frente a la solidaridad que se entiende como un valor social. Asf, la solidaridad surge del
contrato social y de los movimientos sociales de mediados del siglo XIX. porque todos tenemos deberes
con los otros. Max Scheler se refiere a la "persona colectiva” como la unién de personas individuales, que
pretenden alcanzar un fin comiin. Porque al fin y al cabo “sin los otros, yo no soy yo".

Juan C. Delgado y Rafael Toro
Sociedad Madrileia de Etica Enfermera (SMETICAE)



EMOCION Y AGR

Jornada de Bloéhu "Mlgnel Casares”

El pasado 28 de abril, el Salon de Actos del Hospital Universitario de Getafe albergé la | Jornada de
Bioética “Miguel Casares”, organizada por “su” Comité de Etica Asistencial. Los alll reunidos tuvimos
la oportunidad de experimentar un buen nimero de sensaciones, Desde nuestro reconocimiento al
aprendizaje y formacién recibidos, hasta un sinfin de recuerdos que provocaron en nosotros
emocitn, evidenciada en las sonrisas compartidas, en suspiros e incluso en algiin sollozo.

Especialmente a mi, la jornada de Getafe me proporcioné la ocasién para reiterar mi
agradecimiento a los que me ensefiaron y para compartir con los presentes mis impresiones mas
personales.

Intentaré ahora transmitir en unas lineas esas sensaciones que, ademds, me hicieron
retroceder unos cuantos anos, Confio én ser capaz de poner cara y nombre a quienes me ayudaron en
mi descubrimiento de la Etica.

En primer lugar, los antecedentes de la reunion. La Jornada, que se desarrollé en el Salon de
Actos del Hospital, comenz6 con una conferencia a cargo del Doctor Rafael Matesanz, director de la
Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT). A continuacién, la Doctora Carmen Martinez y M?
Angeles Garcia -ambas, vocales del CEAS- participaron con sendas comunicaciones en una Mesa
Redonda moderada por Juan Carlos Delgado, en las que se glosé la figura de Miguel Casares. La
clausura cornd a cargo del Profesor Diego Gracia que nos ofrecié una conferencia sobre “La
Solidaridad como Valor®, a su mas puro estilo,

En la misma Jornada intervino Inés Galende Domfnguez jefa de Area de Bioética y Derecho
Sanitario de la Comunidad Auténoma de Madrid (CAM). Fue su intervencién, ademds del contenido
de su comunicacién, la que me llevé por el mundo de los recuerdos y de los sentimientos y lo que
motivé que me ponga a escribir estas letras.

Comenz6 su comunicacion haciendo referencia a los inicios de los CEAS en Ia CAM y mostré
un documento que podria ser el primero en donde se plasma la formacién y contenido de los CEAS. A
continuacion, aludio a los primeros "agraciados” (aunque esta acepcion para la RAE es otra, en este
caso podria referirse a aquellos que se incorporan al mundo de la Bioética a través del Mister de
Bioética que dirigia el Profesor Diego Gracia en la UCM), A la mencién de esos nombres, Inés
acompaié una fotograffa en la que aparece el Doctor Juan Alcald-Zamora, fallecido el ano pasado.
Juan fue la primera persona a
la que yo oi pronunciar la
palabra bioética. Correrfa el
ano 1985, en la UCI del
Hospital de La Princesa. El
contexto seria algo asi:
(Imaginenlo en MUY, MUY
argentino) “Este... Roch; se va
a formar un Comuté de
Bioética en ¢l Hospital, Pensé
que vos podrias estar como
enfermera”, Yo no sabia de
qué me estaba hablando.




podria ser deal'alq ‘cosa. Cuando le pr de nité ™
fuertemente del hombro, aunque con mudlo umﬁo y me ch)o "A vos, que sos doﬁa pnegtmbona -y
por qué, v por qué, como los nenes-, le servird para estar mejor contigo misma. Aprenderds a parar e

intentar contestar tus propias preguntas”.

Aprendi y mucho, porque me incorporé poco a poco al mundo de la Bioética; a escuchar, a
pensar... y a parar. Nunca pude decirselo a Juan, aunque espero que “ezte boludo” que marché tan
pronto siga haciendo de las suyas alla por donde vaya.

Vuelvo ahora a la mesa redonda del pasado 28 de abril. Inés Galende continué con su
comunicacion sobre los CEAS y nombré entonces al Doctor José Sarabia, médico de famihia, uno de los
padres de ese documento y, por supuesto, también él, otro de los agraciados,

Pepe Sarabia fue el primer gerente (1987) del denostado y
maltratado Hospital Severo Ochoa de Leganés. En diferentes momentos de
mi vida profesional tuve la suerte de trabajar en este Hospital, De todos
ellos guardo recuerdos que se habian quedado dormidos.

Ahora, al rememorar a Pepe, quiero dar las gracias por ensefiarme
qué es el respeto y como se debe transmitir y compartir. Por ejemplo,
cuando llegé el momento de que yo marchara a la Escuela de Enfermeria
de Toledo. Me recibié en su despacho para desearme lo mejor en la nueva
experiencia. Y me hablé de la prudencia. En mi memoria queda el
agradecimiento por iniciarme en el mundo de los valores,

Finalizo este relato recordando cuando Pepe Sarabia me regalé el
libro “Decisiones al final de la vida”, publicacién del Ministerio de Sanidad,
Politica Social e Igualdad. En la dedicatoria, hay palabras como ciencia,
sentimiento, horizonte, recorrer finales de vida. Desde entonces, he estado presente en muchos de
esos finales, en los que la Bioética siempre me ha acompanado.

Quiero agradecer, por tiltimo, a Inés Galende que nos entregara sus recuerdos para poder asi
recogerlos e incorporarlos a los mios. También, agradecer sus préstamos en forma de grificos y
fotos, que me han servido para colorear estos recuerdos.

Gracias Juan, gracias Pepe, por enseflarme a parar y a valorar... por estar en mi biograffa.

Isabel Roch Hamelin
Agraciada del 2009

Foto: GORKA LEJARCEGL Publicada en EL PAIS 7/06/2006




Caso Clinico Comentaco

Historia Clinica

Maria es una mujer de 32 afios sin antecedentes médicos ni quirirgicos de interés que acude al
Servicio de Urgencias por malestar general, astenia intensa de dos semanas de evolucidn asi como fiebre y
odinofagia. A su llegada al Servicio de Urgencias se objetiva intensa palidez mucocutanea y petequias por lo
que se solicita una analitica sanguinea con hallazgo de pancitopenia y presencia de blastos en sangre
periférica por lo que ingresa en el Servicio de Hematologia siendo diagnosticada de Leucemia aguda
mieloblastica.

Ante el diagnéstico hematolégico y tras informar del mismo a la paciente y su familia, se explica la
necesidad de iniciar de forma inmediata tratamiento quimioterapice intensivo para tratar de conseguir una
remision inicial de la enfermedad. Asimismo se le informa en una sesion de acogida a la paciente y su familia
la naturaleza del tratamiento que consistira en un ciclo inicial de quimioterapia con un ingreso estimado, en
aislamiento, de un mes, seguido de 1-2 ciclos adicionales y la posibilidad de requerir un trasplante alogénico
de médula ésea en funcién de las caracteristicas de la enfermedad y la respuesta al tratamiento inicial. Dadas
las caracteristicas del tratamiento que provocara una supresion total de su médula ésea, |a paciente necesitara
soporte con tratamiento antibiético por probables infecciones asi como transfusiones de hematies y plaquetas
de manera reiterada a lo largo de todo el proceso de tratamiento.

Durante la sesion informativa de acogida tanto la paciente como los familiares informan al equipo
asistencial de la imposibilidad de recibir transfusiones sanguineas por ser Testigos de Jehova. Sin embargo, si
que desean que se instaure el fratamiento quimioterapico para poder tratar de eliminar la enfermedad. Ante
esta situacion el equipo médico informa de la imposibilidad de proceder con un tratamiento tan intensivo sin
peder contar con el apoyo de un scporte transfusional dado que la gravedad de la anemia y la trombopenia
provocadas por el mismo, podrian suponer un compromiso para la vida de Maria a muy corto plazo (dias). La
supervivencia media de no fratarse la leucemia seria asimismo de semanas por eventuales infecciones o
complicaciones derivadas de la anemia y la trombopenia.

Maria es una mujer casada, con dos hijos de 5 y 3 afios y que trabaja como empresaria con siete
empleados a su cargo. A pesar de la dureza del diagnéstico y el prondstico de la enfermedad. manifiesta en
todo momente su deseo de tratarse y dice ser consciente de los riesgos de iniciar la quimioterapia en ausencia
de posibles transfusiones. Reitera su negativa a ser transfundida pero demanda que se inicie el tratamiento lo
antes posible ya que "mis hijos son mi vida y no puedo pensar en que crezcan sin tener a su madre con ellos”.

Comentario

Deliberacién sobre los hechos
1. Respecto de la patologia médica de la paciente: Leucemia aguda mieloblastica.

La leucemia aguda es una enfermedad poco frecuente, que afecta a 3 de cada 100.000 habitantes al
afio y que se caracteriza por la aparicion de una poblacion de células de crecimiento descontrolado y
compertamiento maligno a nivel de la médula ésea. Como consecuencia de |a aparicion de dicha poblacién
celular (debida a alteraciones, fundamentalmente adquiridas, a nivel genético), el normal funcionamiento de la
médula ésea, organo fundamental de la producciéon de los elementos celulares sanguinecs) se ve
comprometido e incapaz de mantener su funcionamiento con la consiguiente pérdida de estas células en la
sangre originande anemia, leucopenia y frombopenia.

El prondstico de esta enfermedad, aunque variable en funcion de la edad, caracteristicas genéticas de
la enfermedad y respuesta a los tratamientos iniciales, es por lo general desfavorable con tasas de
remision de la enfermedad después del primer ciclo de tratamiento que oscilan desde el 60-70% vy



supervivencia global a 5 aios que osclla del 5 al 55% aproximadamente. Hablamos, por tanto, de una
enfermedad grave para cuyo posible control y erradicacién es necesana la instauracion de un tratamiento
quimioterapico agresivo constituido por varios ciclos consecutivos y, en un importante porcentaje de pacientes,
la reafizacion de un trasplante alogénico de progenitores hematopoyétices. Estos tratamientos de quimioterapia
intensiva tienen por objetivo eliminar las células leucémicas con la contrapartida de importantes efectos
secundarios entre los cuales se encuentra la supresion de la propia médula 6sea sana restante provecando,
como consecuencia, una prolongada anemia, trombopenia y leucopenia que se puede mantener durante 3-4
semanas fras cada ciclo, De forma similar, el trasplante de médula precisa no sélo de la administracion de
quimioterapia para eliminar la médula del paciente, sino de la infusidn de células progenitoras (eslo es, células
madre capaces de producir una nueva médula 6sea sana y completa) de un donante que trataran de sustituir
la médula enferma y luchar frente a cuaiquier resto de enfermedad en el organismo.

Dado que situaciones tales como anemia o trombopenia extremas pueden suponer un elevade riesge
de complicaciones (morbilidad) tales como angina e infartos, insuficiencia cardiaca, hemorragias graves y, por
tanto, riesge de mortalidad, resulta fundamental |a transfusion de estos componentes sanguineos a lo largo del
proceso de tratamiento para poder evitar estas graves complicaciones,

2. Respecto de la transfusion sanguinea y las alternativas a la misma:

Tal y como se ha mencionado hasta el momento, nuestra paciente necesitara multiples transfusiones a
lo largo del proceso de su enfermedad para poder controlar tanto los sintomas de la propia enfermedad (por
suprimir la médula normal) como los derivados del propio tratamiento.

Toda transfusién sanguinea se realiza empleando componentes obtenidos de la donacion sanguinea.
Una vez que una persona decide donar su sangre de forma altruista, esta es procesada ftras realizar
adecuados controles de seguridad, encaminados a evitar o minimizar el riesgo de transmisién de infecciones
{con una incidencia de 1 de cada 450.000-650.000 transfusiones) y ofras complicaciones para el receptor de la
sangre. Mediante este procesamiento se consiguen separar los globulos rojos, el plasma y las plaquetas y los
glébules blancos indeseables en la transfusién, generando asi los conocidos concentrades de hematies,
pooles de plaquetas y concentrados de plasma fresco congelado.

A pesar de los enormes esfuerzos que ha realizado la comunidad clentifica para desarrollar sustitutos
sanguineos a la transfusion, ninguna de las sustancias que hasta ahora se han desarrollado, o estan en
proceso de desarrollo, han conseguiio avanzar adecuadamente en los ensayos clinicos y ser lo
suficlentemente seguras y eficaces como para poder utilizarse en la clinica. Como consecuencia de ello,
ante una necesidad de transfusion, los médicos disponemos de pocas alterativas entre las cuales se
encuentran:

« El uso de agentes estimulantes de |a eritropoyesis (generacion de hematies por la médula dsea):
Aunque dtiles en algunas patologias y situaciones clinicas no resultan una opcién en nuestra
paciente por ne ser un tratamiento Gtif ni indicado en pacientes con leucemia aguda.

* Uso de expansores del plasma o, sustancias que reponen plasma en caso de pérdida del mismo:
estas sustancias actualmente disponibles en cualquier hospital resultan Utiles en caso de
hemorragias masivas, pero no en el contexto de una anemia por ausencia de sintesis como es el
caso de nuestra paciente.

* Uso de hierro y vitaminas: de nuevo no Utiles en nuestra paciente al no ser [a ausencia de las
mismas |a causa de la anemia.

Debido a todo ello nos encontramos ante una situacion en la cual no disponemos de alternativas
médicas a la transfusidn para poder resolver la anemia y la trombopenia que aparecerian como consecuencia
del tratamiento y la enfermedad, (nicamente de medidas que podrian paliar parciaimente algunos de los
sintomas derivados de fas mismas (oxigenoterapia y reposc en el caso de la anemia, determinadas medidas
farmacologicas para tratar de minimizar las manifestaciones hemorragicas mas leves derivadas de la
frombopenia).

2. Respecto de las alternativas de Tratamiento para la enfermedad:

Como se ha mencionado previamente, la leucemia aguda es una enfermedad grave potenciaimente
letal que requiere de un tratamiento intensivo para su posible control y curacion. Disponemos, por tanto, de tres

estrategias de tratamiento fundamentales que podriamos ofrecerle a Maria:



de un ensayo clinico, en funcwn de Ias carachenstlcas de la enfecmedad y Ia dlsponlbllldad de
donante: sin lugar a dudas, el tratamiento de eleccién para una persona joven y sana como es el
caso de |la paciente. No obstante, la necesidad de transfusion con este tratamiento seria
fundamental ya que la intensidad de tratamiento agravaria la anemia y la trombopenia en mayor
medida que los otros tratamientos.,

e Tratamiento de baja intensidad de administracion subcutanea con posibilidad de controlar
temporalmente la enfermedad pero sin posibilidades de curacién y con efeclos secundarios
similares (anemia, trombopenia, leucopenia) aunque mas leves que con el tratamiento intensivo.

 Tratamiento paliative encaminado a controlar la sintomatologia, dar confort y acompafiamiento
psicologico y espiritual pero sin ningun enfoque en el control o la curaciéon de la enfermedad con
una expectativa de supervivencia corta de semanas o dias si no se puede disponer de un
adecuado soporte transfusional.

3. Respecto de los Testigos de Jehova y la negativa a la transfusion en tanto que hechos:

Las creencias religiosas en las que se basan los testigos de Jehova se originaron en Pensilvania en
1878, y su iniciador fue Charles Taze Russell, el cual tom¢é parte de las ideas de les segundos adventistas
y de otras sectas que especulaban sobre la fecha del fin del mundo basandose en profecias biblicas. En
1881 Russell publicé La Atalaya de Sion, primer escritc de la organizacién, y en 1884 fundé la Watch
Tower Bible and Tract Society (Sociedad Torre del vigia de biblias y Tratados de Pensilvania) que, en 1931
pasa a llamarse testiges de Jehova. En 1916 le sucede Joseph Franklin Rutherford en la presidencia de la
WTS que reforma la doctrina y da un impulso notable a los testigos de Jehova promulgando parte de los
axiomas fundamentales de su comunidad. Entre los mismos se encuentra la figura del dirigente religioso
que se erige como “el esclavo fiel y discreto de Jehova® escogido para guiar a los testigos de Jehova
y unicos capaces de interpretar correctamente la Biblia,

La prohibicion de recibir transfusiones sanguineas se produce en 1945 (mas de 60 afios después de la
creacion de los testiges de Jehova y mas de 20 aios después de la creacion del primer bance de sangre
en Londres en 1921) como consecuencia de una directriz liderada bajo la presidencia de Nathan Homer
Knerr. Dicha negativa parte de la interpretacion de diversos pasajes biblicos que hacen alusion a la
prohibicion de “comer sangre” entre los cuales podemos enconlrar los siguientes:

* Génesis 9:3-6. "Pueden comer todos los animales y verduras que quieran. (...) Pero hay una cosa

que no deben comer. carne con sangre, porque en la sangre esta la vida.®

o Llevitico 3:117. "Es una ley perpelua para vuestras generaciones en todas vuestras
residencias: grasa alguna ni sangre alguna habéis de comer”,

e Levitico 17:10. “En cuanto a cualquier individuo de la casa de Israel o de los extranjeros residentes
en medio de elles, que comiere cualquier clase de sangre, volveré mi rostro contra esa persena
que hubiere comido la sangre y le obraré de en medio de su pueblo. Porque el alma de la came
esta en la sangre y yo la he puesto por vosotres sobre el altar para expiacion de vuestras almas”.

e Levitico 17:13-14, *(...) No comeréis de la sangre de ninguna criatura, pues el espiritu vital de teda
carne es su sangre, cualquiera de los que la comieran sera exterminado®.

o Deuteremonio 12:23. “Sélo cuidate de no comer la sangre, porque la sangre es la vida; no
comeras la vida junto con la came”.

De todos estos escritos se asume |a equiparacion entre sangre y vida, origen de la negativa a la
transfusidn entre los testigos de Jehova. Adicionalmente, en las Ultimas décadas los testigos de Jehova
han incorporado explicaciones de caracter cientifico para rechazar la transfusion, como supone los peligros
asociados a la misma. Sin embarge, la negativa a la transfusién no es absoluta en la actualidad. Segun la
directriz del afio 2000 decretada en Brooklyn por los 12 altos miembros directivos de los testiges de
Jehova, se acordaron varias medificaciones al degma imperante, Asi come hasta dicho momento quedaba
prohibida cualquier transfusion sanguinea, a partir de dicha directriz perdura el rechazo incondicional a la
transfusion de sangre completa o componentes sanguineos primarios (concentrados de hematies,
leucocitos, plaquetas y plasma) pero no a los considerados secundarios (albumina, factores de
coagulacién e inmunoglobulinas) que pasan a poder ser transfundidos. Esto se debe a que, al ser
elementos que de forma natural atraviesan |a barrera de la placenta durante la gestacion, no consideran
que puedan ser considerados de modo igual a los propiamente sanguineos ¢ primaries, Junto a esta
modificacion se produjeron otras muchas que eximian de excomunidon y, por tanto, exclusion de la
organizacion, a cualquier testigo que recibiera sangre en caso de riesgo vital, o que, habiendo recibido una
transfusion, evitase ponerio en conocimiento de la organizacion. De este modo, todo testigo de Jehova que
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decida ser transfundido y mantenga la confidenclalidad sobre ese aspecto evitaria
la exclusién y, por tanto, |a disociacién con la congregacion.

Cabe destacar un dltimo aspecto relativo a la evolucion de las creencias de los testigos de Jehova en
los dltimes afes, Asi como inicialmente manifestaron su rechazo a los frasplantes y vacunas, actuaimente
eslos tratamientos han sido aceptados por su comunidad. Parece pues que las cuestiones de hecho sobre
la negativa a la transfusion de los testigos de Jehova ne son tan firmes como cabria esperar prueba de lo
cual es el articulo de Lee Elder (pseudénimo de un miembro de los testigos de Jehova) publicado en una
revista internacional de Etica en el cual puso en duda la interpretacién doctrinal de la Biblia que conduce a
rechazar las transfusiones sanguineas y que tiene como consecuencia, a su juicio, el sacrificio de vidas
humanas en aras del cumplimiento de |a interpretacién de las normas divinas  expuestas en la Biblia,
Existe ademas, jurisprudencia a favor y en contra de la transfusién forzosa en pacientes testigos
de Jehova,

Deliberacion sobre los valores

En el presente caso se plantea una situacion de conflicto de dificil manejo desde el punto de vista
ético. Son vanos los problemas morales que podemos identificar y que requeririan de un analisis profundo y
pormenorizado de cara a fratar de ayudar a todos los integrantes (paciente, familia y personal sanitario) a tratar
de buscar soluciones prudentes. Algunos de estos problemas morales serian los siguientes:
- ¢Es correcto iniciar un tratamiento quimioterapico si sabemos que no vamos a poder manejar
adecuadamente las complicaciones que se derivaran del mismo, cuando existen medios para evitarlas?
- ¢Estan los profesionales sanitarios obligados a instaurar un tratamiento si saben que va a ser mas yatrogeno
que beneficioso?
- iEs prudente tomar decisiones tan importantes en la vida biologica y biografica de una persena en una
situacion tan dramatica y rodeada de tanta angustia. estrés emocional e incertidumbre?

Al margen de eslas oonslderaclones y, muy probab'emonle englobéndolas todas subyace el problema

las oonseouénchs deroahzarlo?
ldentificacion de los valores en conflicto

Antes de poder definir cual es la mejor opcién a tomar en el presente caso, a la vista de los hechos
hasta ahora analizades, resulta fundamental tratar de identificar y analizar los valores fundamentales que
enfran en conflicto. Para ello resulta importante tratar de desbrozarlos y analizarlos tanto en términos
generales (el valor en tanto que valor) y en términos concretos en el presente caso:

a) Salud:

La salud es quizas el valor que mas facimente podemos identificar en el presente caso ya que, sea
cual sea nuestra intervencion y nuestra decision, el objetivo (ltimo de todas las personas implicadas en el caso
{paciente, familiares y sanitarios) es el de velar por la salud de Maria y tratar de preservarla en la medida de
nuestras pesibilidades. Un aspecto fundamental a considerar es que el valor de la salud no debe sélo
contemplar la ausencia de enfermedad, es decir, aspectos biclogicos o fisicos, sino que también abarca otras
aspeclos como la salud psicolégica y afectiva.

A pesar de lo evidente que resulta que nuestro objetivo es preservar la salud de Maria, resuita
igualmente evidente gue existe un conflicto en determinar como hemos de preservarla y cuidarla, tanto en su
esfera bioldgica (manejo de la leucemia, la anemia y [a trombopenia entre ofras) como en su esfera biografica
(cuidado del sentimiento de bienestar psiguico de ia paciente respecto de su siluacion y el manejo gue se
hace de la misma). ;Cémo creemos que podria sentirse un testigo de Jehova si recibe una transfusion? No
es descabellado pensar que se sintiese, sucio, contaminado, impuro y, por tanto, insano.

b) Vida:

De igual mede que e valor salud, |a vida en tanto que valer esta claramente implicada en el presente
caso ya que existe un conflicto de caraa cdmo realizar al maximo este valor y las consecuencias de tomar
decisiones que no traten de maximizario. Es importante tener presente que, para un médico u otro profesional
sanitario, asi como para el Estado y la Constitucidn, la proteccidén de la vida es una obligacion fundamental.



Sin embargo, la interpretacion del posicionamiento
del Estado (y por extension el profesional sanitario) de cara a su papel como garante de la vida ha cambiado a
lo largo del tiempo: la vida entendida como un bien que se debe proteger frente a otros derechos que puedan
ponerla en peligro (incluido el propio sujeto) y la vida entendida como el resultado de la reflexion y decision
tomada de forma libre por un sujeto capaz de decidir sobre la misma,

c) Autonomia:

Un valor fundamental en la vida de cualquier individuo es |a libertad. La autonomia en el ambito de la
bioética es una expresion fundamental de |a lbertad que, como individuos, ejercemos a la hora de decidir
acerca de nuestra salud y como ésta forma parte de nuestro proyecto vital, el resto de nuestros valores vy
nuestra blografia personal. Resulta claro que en el caso que nos ocupa, la autonomia entendida precisamente
como eso (la capacidad de autogobierno acerca de los intereses y valores propios) es un valor fundamental
que entra en conflicto con otros valores tales como la salud, la vida y la responsabilidad profesional de los
sanitarios.

d)Religiosidad:

Resulta evidente que las creencias religiosas de Maria y la importancia de las mismas para ella, su
familia y su comunidad representan un valor esencial en sus vidas. Teda experiencia religiosa conecta con
aspectos muy profundos del ser humano y puede suponer para muchos un valor extremadamente fundamental
y central en sus vidas y su historia biografica. Como hemos visto en nuestra defiberacion sobre los hechos, ias
creencias de los testigos de Jehova impregnan muchos aspectos elementales de sus vidas y se comparten a
un nivel profundo entre su comunidad. Al margen de los contenides de la religiosidad, la importancia de la
misma en tanto que valor puede suponer un elemento de fortaleza y esperanza en momentos de fragilidad
como el que experimenta Maria, que puede ayudar enormemente en la vivencia del proceso de enfermedad,

e) Confianza:

Un valor muy relevante en toda relaciéon médico-paciente y médico-familia es la confianza. Ante tedo
proceso de enfermedad surge inevitablemente un sentimiento de fragilidad en la persona enferma y su familia
que buscan ayuda y depositan su confianza en el personal sanitario que se encargara de cuidarles y
acompanarios a lo largo del proceso. Sin conflanza, 1a relacion médico-paciente se ve fruncada y es muy
dificil poder ejercer nuestra labor como sanitarios y ayudar al paciente sin ese valor fundamental que nes une
en la blsqueda comun de su bienestar.

f) Responsabilidad profesional, Beneficencia y No maleficencia:

Un elemento fundamental en el ejercicio de la medicina es el valor que mueve a todo meédico,
enfermero y otro personal sanitario a dedicar su esfuerzo a la ayuda y servicio de otras personas empleando
para ello todos sus conocimientos y habilidades profesionales. Este compromiso profundo ya esta reflejado
desde el tiempo de la medicina Hipocratica come podemos encontrar en parte del Juramento Hipocratico;

“Juro por Apolo, médico, por Esculapio, Higla y Fanacea y pongo por testigos a todos los dioses y

diosas, de que he de observar el siguiente juramento, que me obligo a cumplir en cuanto ofrezco,

poniendo en tal empelio lodas mis fuerzas y mi inteligencia (...) Estableceré el régimen de los
enfermos de la manera que les sea mas provechosa segun mis facultades y a mi entender, evitando
todo mal y toda injusticia. En cualquier casa donde entre, no llevaré otro objetivo que el bien de fos
enfermos; me libraré de cometer voluntaniamente faltas injuriosas {...). Si observo con fidelidad este

Juramento, séame concedido gozar felizmente mi vida y mi profesion, honrado siempre entre fos

hombres; si lo quebranto y soy perjuro, caiga sobre mi la suerte contrania.”

A pesar de que e modelo de relacion médico-paciente ha evolucionade mucho en el ultimo siglo, ef
sentimiento de responsabilidad pura impele a todo médico a hacer lo mejor para el paciente y no generar un
dafio Innecesano en el mismo tal y como refleja el principio de no maleficencia: primum non nocere. Este
valor fundamental de todo médico entra claramente en conflicto, en el presente caso, con valores como |a
autonomia y la religiosidad de la paciente ya que, el respelo de estos Ultimos parece, induciria a los
profesionales a tomar una decision que podria generar un mal no justificade en |a paciente.

Deliberacion sobre los deberes

Habiendo analizado pormencrizadamente los hechos relevantes para la toma de decisiones en el ¢aso,
asi como los valores fundamentales implicados en el conflicto, la primera pregunta que deberiamos




plantearnos es la siguiente: Si nuestra obligacion moral en tanto que persenas y, en este caso
ademas, en tanto que profesionales sanitarios, es la de tratar de realizar todos los valores posibles, Jqué
decisiones deberiamos evitar para logrario? Esto es, ;qué cursos de accién serian extremos y lesionarian
ineludiblemente uno de los valores en conflicto en el presente caso?

Primer curso de accion extremo: Tralar a la paciente con quimioterapia intensiva v no administrar

En este caso estarlamos maximizando el respeto a la autonomia y la libertad religiosa de la paciente,
cosa legitima ya que son valores fundamentales en la vida de toda persona, sin embargo al hacerio estariames
comprometiendo de manera excesiva su salud y su vida a sabiendas de que la evolucion sin transfusiones
Bevaria a la paciente a una muerte prematura.

Segundo curso de accion extremo:

Si siguiéramos este curso de 6n estarlamos ptotogoendo ia salud y la vlda de la pacien!e con todos
los medios disponibles, pero lesionariamos gravemente sus creencias religiosas y actuariamos en confra de su
voluntad lesionando su autonomia.

Es evidente que ninguna de las opciones anteriores parece prudente ni fruto de un manejo
responsable de los valores en conflicto. Si nuestro deber es tratar de realizar todos los valores en juego: vida,
salud, autonomia y religicsidad y, en menor medida, confianza y responsabilidad profesional, resulta claro que
deberemoes tratar de buscar cursos alternativos que nos permitan lograrlo.

Esta claro que el objetivo de todos es velar por la salud, la vida, fa autonomia y la experiencia religiosa
de Maria, sin embargo, un aspecto esencial es no perder de vista que todos estos valores no deberiamos
manejarlos de manera abstracta. Aunque son valores que todos compartimoes y entendemos en tante que
valor. en este caso debemos centrarnos como profesionales en el contenido y el significado concreto de esos
valores para Maria. ; Cuan importante es para Maria poder conservar su salud y su vida? ;Es importante sélo
por un sentimiento de supervivencia y deseo de vivir? ;O es mas profundo? A fin de cuentas ella nos ha
fransmitido lo importantes que son sus hijos para ella y el deseo profundo que tiene de vivir para poder
cuidarlos y acompafiarios a lo largo de su vida.

Por otra parte, ;cuan profunda e inamovible es su creencia como testigo de Jehova frente a la
transfusion? Ya vimos en la deliberacion sobre los hechos como existe una clerta pluralidad en la experiencia
religiosa de los testigos de Jehova y cdmo, en situaciones de riesgo vital, 1a aceptacion de la transfusion ya no
se considera motivo de excomunion ni exclusion de la comunidad. ;Hay algun modo de gue podamos ayudar a
Maria a analizar a nivel profundo si su devocion hacia Jehova y sus sentimientos como creyente sélo se
centran en una interpretacion de unos textos que. en su propia comunidad, varia de unas personas a otras?
¢Es incompatible su religiosidad profunda, su mundo espiritual. con poder seguir en este mundo cuidando de
fos demas y de sus hijos 1al y como sus deseos lambién indican? ;Existe algin modo de que podamos
ayudarla a aclarar estos aspectos y dudas refativos a la transfusion y la aceptacion de fa misma por parte de
ella misma, su familia y su comunidad?

En relacién con todo esto, también debemos tener presente que el respete a la autonomia de toda
persona, aunqgue fundamental, debe realizarse desde [a seguridad de que estamos permitiendo a esa persona
elegir de manera auténoma. De heche, para que consideremos que una decision es tomada de forma
autdonoma, es fundamental que el individuo disponga de una informacion veraz y suficiente acerca de los
hechos relevantes para la misma, que esté libre de coaccién ¢ imposiciones extemnas, y en posesion de plenas
facultades para ejercer la misma, es decir, que tiene la capacidad de hecho para tomar dicha decision. En el
momento de esirés y angustia que estara viviendo Maria con el conocimiento subito de un diagnéstico y un
prondstico tan duros, jes prudente considerar que ia decision de no transfundir es fruto de una reflexion
profunda de sus valores? ;Es la angustia que debe estar experimentando Maria una buena consejera a la
hora de expresar sus deseos? ; O deberiamos tratar de minimizar esa angustia para ayudarla a buscar lo que
verdaderamente desea y es importante para ella? Por ofra parte, es bien sabido lo firmes que son los testigos
de Jehova en la promocion de sus creencias y ko impositivos que pueden ser unos con ofros en el respeto de
sus dogmas. Resulta claro que para Maria, su familia y su comunidad son elementes fundamentales en su vida
a los que, muy probablemente, no quiera decepcionar ni se slenta capaz de traicionar pero, ¢es ello, asi como
el deseo de no ser transfundida, fruto de una reflexion verdaderamente auténoma o de la introyeccion
heterénoma de los valores de su comunidad?



A la vista de todos estos aspectos que como clinicos debemes cuidar y analizar para peder tomar una
decision prudente de forma conjunta con Maria, debemos buscar estrategias que nos permitan ayudaria a
reducir su angustia, averiguar que valores son mas importantes para ella a nivel profundo, ayudarlaaellay a
su familia a tener toda la informacion disponible tanto médica como relativa a sus creencias y, en definitiva,
que nos ayude a los clinicos a minimizar las incertidumbres del caso para poder actuar de manera
responsable.

Algunas de estas esfrategias o cursos intermedios de accién encaminados a minimizar incertidumbres,
validar y reconocer en todas las personas los valores en juego y tratar de maximizarlos podrian ser las
siguientes:

+ Tratar de emplear una adecuada mediacion psicologica de cara a ayudar a disminuir la angustia y
peder profundizar en la importancia relativa de los valores en conflicto de la paciente,

+ Ponerse en contacto con algun lider religioso de los Testigos de Jehova asi como con su comunidad
para poder deliberar sobre el caso de manera conjunta con el equipo asistencial de cara a poder
buscar posibles soluciones alternativas y conocer mejor sus preceptos y creencias.

» Consultar al CEAS para tener una opinién experta que pueda ayudar a identificar otros cursos
intermedios de accion.

« Pactar con la paciente y los familiares el inicio del tratamiente quimioterapico intensive restringiendo
las transfusiones, con el compromiso de poder emplear |la transfusion sélo en caso de sintomatologia
tal, que de no hacerlo, el fallecimiento fuese inminente,

* Administrar esquemas de tratamiente dispenibles muche menos intensivos pere que no tendrian como
objetivo la posible curacion de la enfermedad, sino la prolongacion de |la supervivencia a expensas de
una menor probabilidad de precisar transfusiones (aunque no nula).

+ Entrevistar a la paciente a solas y ver si se ratifica en su negativa a ser transfundida y, si es posible y
con ayuda psicolégica, pactar la posibilidad de realizar transfusiones noctumas sin que nadie de su
comunidad ni su familia lo sepa.

Eleccion del -

A la vista de las multiples opciones disponibles para tratar de ayudar a clarificar los valores de Maria y
tratar de buscar métodos de velar por su salud, su vida, su autonomia y su religiosidad, parece que el curso
optimo de accidn partiria de la conjuncién de varios de los intermedios, esto es:

Ofrecer apoyo psicologico y
esgllual a Marla y ex&ar Sus valores de cara a Ectar con ella la reallzadbn de transfusiones de manera

Deliberacion sobre las responsabilidades finales
Pruebas de consistencia

Ante todo proceso deliberativo, una vez identificado un probable curso déptimo de accién es
fundamental verificar que éste sea prudente y consistente en base a tres pruebas o supuestos fundamentales:

1. Prueba del Tiempo: el curso éptimo de accién planteado se ha realizado con el suficiente tiempo
por lo que no es precipitada, y no seria distinta de poder disponer de una mayor cantidad de tiempo para
decidir una opcion alternativa.

2. Prueba de la Publicidad: a pesar del componente “clandestino” de la transfusién, la decision de
llevar a cabo este curso de accidn es plenamente defendible publicamente y no atenta contra ningun principio
meral ya que se realiza con el conocimiento y consentimiento de |a interesada y no atenta contra la lex artis ni
la legalidad.

3. Prueba de la Legalidad: de nuevo, el curso de accién planteado entra dentro del margen legal y
permite el cumplimiento de la asistencia sanitaria en situacién de urgencia vital (leucemia aguda) a la vez que
permite la obligatoriedad de respetar la Ley de Autonomia del Paciente,

Parece pues que nuestro curso optimo de accion seria una adecuada decision final para el presente
caso que trataria de gestionar de manera prudente los heches y valores implicados y nos permitiria llevar a
cabo nuestros deberes con responsabilidad.

Guillermo Montalban Bravo
Hematélogo
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Xll Congreso de Bioética

Del 1 al 3 de Octubre de 2015 se celebrara en el Casino de Santa Cruz de Tenerife el XIl Congreso

de Bioética de la ABFyC, con el lema “Todos somos diferentes, todos somos iguales”,

Justifica y da sentido a este congreso una cita del filésofo Paul Ricoeur: “Tal vez la prueba
suprema de la solicitud es que la desIGUALDAD de poder venga a ser compensada por una auténtica
reciprocidad en el intercambio, la cual, a la hora de la agonia, se refugia en el murmullo compartido

de las voces o en el débil apreton de manos que se cierran,”

Programa resumido:

Mesa 1: INVESTIGACION, MEDICAMENTOS Y ENFERMEDADES RARAS
B. Herreros, E. Sanz, Fundacién EIDHER

Conferencla inaugural: A, Cortina

Mesa 2: POLITICA SANITARIA Y REDUCCION DE LA DESIGUALDAD
E. Ziglio, S. Darias

Mesa 3: EL ACCESO A LOS RECURSOS SANITARIOS EN EL TERCER MUNDO
B. Valladares, P. Nunez

Mesa 4: LA DESIGUALDAD EN EL ACCESO A LOS SERVICIOS SANITARIOS. INFANCIA Y VEIEZ
A.l. Fernandes, A, Garcia Hernandez

Conferencia de clausura: J, Martinez

Toda la informacion en: www.bioeticatenerife2015.com
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Seminario de la Catedra de Bioética de la UP Comillas:
“"CULTURA DE LA MEJORA HUMANA Y VIDA COTIDIANA"

Como todos los afos y fiel a su cita en el mes de abril se ha

PN T \ 7 SEMINARIO
I'\A £\ gde BIOETICA Catedra de Bioética de la UP Comillas organiza desde hace 29

afios. El seminario constituye un foro de reflexidn donde se

- trabaja durante 3 dias sobre un tema monogrifico. La
metodologia es la exposicién, por parte de expertos de los
distintos temas en los que se desdobla el monografico. Este

CULTURA DELA

¥, afio la tematica ha sido “"Cultura de la mejora y vida cotidiana”,
Tema que nunca se habia tocado en este seminario y del que

se reflexiona poco en los foros éticos y sociales, y en el que la

MEJORA HUMANA Medicina y la Investigacidn médica y sanitaria tanto aportan,
dado el avance de la investigaciones que esta llegando a
Yy VIDA COTIDIANA elementos biolégicos nunca antes alcanzados, lo que sumado a

la publicacion en medios de comunicacion y el uso que se hace
de algunos de estos hallazgos, nos sitéa en un momento en el
que esta reflexidn se convierte en Imperiosa y casi en
imperativo de cara al futuro. La mayoria de las investigaciones
y de los avances suponen una indudable mejora para el ser
humano, puesto en no pocos casos permiten recuperar
funciones que se habian perdido por problemas médicos,
accidentes o el propio deterioro organico. Pero en este campo
(todo esta permitido?, (hay lineas que no conviene pasar
hasta que dispongamos de mas Informacién?, {debemos tener
en cuenta el principio de precaucion y el de responsabilidad
que ha propuesto H. Jonas?. éQué modelo de socledad hay detrds de todas estas propuestas?, {estamos
desdefiando a las personas con discapacidad o ancianas en aras de una imagen de juventud?, (puede
suponer una manera de eugenesia?, Sobre todas estas cuestiones se ha reflexionado desde el viernes 24 al
26 de abril.

Los ternas del seminario han sido:

- Mejora humana: refiexion antropologica v ética (Dr. Alfredo Marcos. Facultad de Filosofia. Universidad de
Valladolid). La pregunta inicial es qué supone la mejora humana. Alfredo Marcos expuso la importancia que
esta adquiriendo la antropotecnia, es decir la aplicacion de las tecnologias para suplir o mejorar capacidades
de los seres humanos. Entiende la mejora del ser humano como el intento de sobrepasar los limites naturales
del ser humano mediante una serie de tecnociencias que se estan desarrollando de modo convergente:
nanociencia y nanotecnologia, biotecnologia y ciencias de la vida, las tecnologias de la informacion y de la
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comunicacion, asi como las ciencias cognitivas y neurotecnologias, la inteligencia artificial y la robética. En
conjunto abarcan cuatro grandes ambitos: nano, bio, info y cogni conocido mediante las correspondientes
siglas NBIC. Hay que desarrollar virtudes, en el sentido expresado por Aristételes. Pero qué es la vida
humana, para Jonas una vida propiamente humana viene caracterizada precisamente por la posibilidad de
atribuirse deberes. El problema es que cada vez que el ser humano intenta ser perfecto se ha dafiado a los
mas débiles. Finalmente para Kierkegaard el hombre tiene un infinito valor.

- Mejora humana de la sexualidad (Dra. Maria José Carrasco. Facultad de Ciencias Humanas y Sociales.
Universidad Pontificia Comillas). En su exposicidon presenté la evolucién de la sexualidad femenina como una
mejora de la condicidon de la mujer al ir adquiriendo una mayor conciencia de que la sexualidad no puede
estar bajo el planteamiento masculino que, de alguna manera, ha ejercido un cierto dominio sobre la mujer
incluso en esta faceta.

- Mejora estética (Dra. Elena Gismero Gonzalez. Dpto. Psicologia. Facultad Ciencias Humanas y Sociales.
Universidad Pontificia Comillas). Elena Gismero hizo un repaso al mundo del marketing y de la moda, dado
que nuestra carta de presentacidon es nuestro aspecto fisico, con el reclamo mayoritario de recuperar
cualidades perdidas, ganar juventud, presentando un modelo cultural universal (porque esta globalizado en
practicamente todos los paises) en el que el valor es la juventud, la belleza, donde se rechaza la
imperfeccidn, donde se viene a concluir que presentar defectos es responsabilidad de cada uno, dado que el
ideal estético abre las puertas al éxito y que genera una falsa sensacién de felicidad. Las consecuencias de
estos mensajes son una sociedad con poca tolerancia al malestar, que rechaza el envejecimiento, tiene baja
autoestima, dificultad para expresar sentimientos, y necesidad de gustar a los demas antes de gustarse a si
mismo. En definitiva se antepone la imagen a todos los otros rasgos que identifican a la persona.

- Limites morales de la mejora fisica (D. Ricardo Blanco Méndez. Escuela de Enfermeria y Fisioterapia “San
Juan de Dios". Universidad Pontificia Comillas). En cuanto a la mejora fisica, expuesto por el fisioterapeuta y
profesor de la EU de Enfermeria y Fisioterapia, se pregunta donde estan los limites, dado que la capacidad
innata del ser humano es caminar y no otras que se han ido desarrollando de la mano de un afan de
superacion, y encuentra una cierta relacion entre la incapacidad de superacion en el trabajo y el incremento
de la superacidn fisica (que depende directamente de la persona). El problema moral que detecta es que se
invierte mucho esfuerzo en esta superacidn y poco en otras facetas. El ser humano tiene limites, entre otros
la oxidacion celular que degenera el organismo y que no frenan los antioxidantes que tanto se promueven.
Es mas, pronostica que el limite del ser humano en cuanto a marcas a batir estd llegando a su limite, una vez
superada la barrera psicolégica. También se pregunta por la perfeccién que tanto se busca, y que pone en
alcanzar objetivos, para lo que nos indica que lo mds adecuado es ponerse objetivos sensatos. Con su
experiencia nos indica, que por desgracia los limites estan en la salud humana, y que en no pocas ocasionas
forzar el cuerpo ha llevado a situaciones en las que era imposible llevar a cabo actividades fisicas.

-Mejora del psiquismo, mds alld de la _enfermedad: psicofdrmacos (D. Pedro Massé Garcia. Hospital
Psiquiatrico Penitenciario de Sevilla). Pedro Massé, desde su experiencia psiquiatrica nos hace un repaso de
todos los trabajos que se han llevado a cabo en relacién con la mejora de la psique y de la mente humana,
desde experimentos psicoldgicos que someten a las personas a condiciones limites para ver como responde y
codmo pueden modificar las conductas humanas para conseguir realizar actos que espontdaneamente no
realizarian, por ejemplo con soldados previos a combates. Para esto también hay experimentos con farmacos
gue pueden actuar sobre funciones concretas cerebrales modificando conductas o intervenciones
quirdrgicas. Exige mantener criterios éticos firmes para evitar la manipulacion de las personas.

-La mejora humana en los medios de Comunicacion (Dra. M Victoria Labajo Gonzalez. Dpto. Marketing.
Facultad de Ciencias Econdmicas y Empresariales. Universidad Pontificia Comillas). Victoria Labajo expone la
importancia que esta adquiriendo el consumo en esta sociedad, pero comenta que en la decision de comprar
también esta la de no comprar, supone establecer un estilo de vida y de persona que es multicultural. Esto
lleva al mundo de los valores, el mundo cultural de hoy defiende un modelo cultural Unico, y los medios de
comunicacion son los altavoces para ello. Distingue tres tipos de valores, del yo, colectivos y transitivos (que



incluyen la amistad, la ternura, la solidaridad, ecologia, etc.). La publicidad puede tener un doble camino:
proactiva, proponiendo modelos, o reactiva ante lo que pasa, reflejo de la sociedad. Expone que la mejora
moral es la mejora del habito y para ello se utiliza tanto el marketing social en el que las empresas tienen
conciencia del efecto negativo de algunos productos (como el consumo de tabaco o alcohol); como el
marketing 3.0: las empresas que promueven valores tienen mayor éxito, asocian a la imagen de la empresa
valores, tanto hacia el individuo como hacia el colectivo o la familia. Se utilizan distintos mecanismos
publicitarios para alcanzar los objetivos propuestos.

- Mejora de la infancia (Dr. Joaquin Callabed. Club de Pediatria Social. Barcelona). Joaquin Callabed, pediatra
del club de pediatria social, inicia su presentacion indicando que la cultura es utilizar herramientas para
solucionar problemas y que el campo de la pediatria no siempre se ha tenido en cuenta como espacio para la
mejora humana, porque durante varias épocas histéricas no se tenia en cuenta a la infancia, hasta que
Rousseau inicia con sus escritos una defensa de la infancia, al tiempo que se inician centros para la atencion
especifica de nifios (como eran las tradicionales Gota de Leche que se establecieron en muchas ciudades para
mejorar la alimentacién de la infancia). Otra mejora importante fue la instauraciéon del tutor de los nifos
como guia para su formacidn y educacion. Presenta algunas ideas para la mejora de la infancia que revertira
en la mejora del adulto: Dedicacién intensa como padres, fomentar el juego y la sociabilidad, aumentar la
autonomia y evitar la sobreproteccidn, escolarizaciéon, fomentar los conocimientos y las actitudes vy
habilidades sociales.

-“Y seréis como dioses": reflexion teoldgica sobre la_mejora (Javier de la Torre Diaz. Catedra de Bioética.
Universidad Pontificia Comillas). Terminé el seminario con la ponencia de Javier de la Torre, Director de la
Catedra de Bioética, que con el sugerente titulo “Y seréis como dioses” expone cdmo histéricamente no ha
habido un acuerdo entre técnica y religion, no se han entendido en el plano intelectual. Para muchas
concepciones religiosas la tecnologia supuso un atentado contra el concepto de hombre, dado que el
hombre debe ser el constructor de su propia identidad. A lo largo de la historia se ha dado un alarmismo
ante los avances técnicos. Pero como indica Ortega la técnica sirve para adaptar el entorno al sujeto. Es
cierto que la tecnologia esta permitiendo llegar a esferas antes inalcanzables, y se puede estar proponiendo
una eugenesia hasta cierto punto impositiva y que puede generar repugnancia ética. Se pone de manifiesto
que se estan conformando nuevos modos de vida. Asi se habla de “transhumanismo” como la superacion de
la naturaleza humana a través de los distintos avances. Se hace necesario discernimiento para abordar estas
cuestiones. Expone una serie de cuestiones sobre las que discernir: Hybris y el deseo de mejorar; lo dado-
recibido y el cambio; salud como bien instrumental; mejora funcional / mejora humana; individualismo
pasivo / transformacion politica; consecuencias sociales: desigualdad / igualdad de oportunidades; deseo de
control / sorpresa; hiperagentes (nuestro antropocentrismo como agente de si mismo y el mundo como
agente para mi mejora); adaptacion competitiva / cooperacion; cuerpo inmortal / deterioro; ¢Qué idea de
libertad hay detras de estos conceptos?; la presencia de los limites. Termina indicando que Dios quiere que el
ser humano mejore, no cabe un Dios arquitecto que tiene todo planificado, es un Dios que se deja llevar por
un amor vulnerable, nos hace crecer un amor que acepta el amor del otro, un amor de desprendimiento.

Las distintas ponencias seran publicadas en el libro de la colecciéon de la Catedra que recoge los distintos
seminarios que anualmente se celebran.

Francisco Javier Rivas Flores
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Escribiendo sobre la enfermedad del cancer (1)

El 15 de diciembre de 1926, poco antes de morir a causa de una leucemia
—sabiendo que estaba mortalmente enfermo, mantuvo en secreto durante
tiempo la gravedad de su mal para las personas mas cercanas—, Rainer
Maria Rilke escribia una carta a su gran amigo Rudolf Kassner en la que
manifestaba: «He caido enfermo de una manera miserable e infinitamente
dolorosa. Una alteracion poco conocida de las células de la sangre es la
causa de los fendmenos mas crueles, que se diseminan por todo el cuerpo.
Y yo, que nunca fui capaz de mirarlo cara a cara, aprendo a vivir con un
dolor inconmensurable, humildemente enfermo». También a mediados de
ese mismo mes, en el que seria su Ultimo poema, redactado en el sanatorio
suizo de Val-Mont, donde falleceria el 29 de diciembre, a raiz de haberse
pinchado con la espina de una rosa mientras cuidaba el jardin del castillo
Muzot®, escribia estos versos: «Ven, tu, el tltimo, a quien reconozco, / dolor
incurable que se adentra en la carne: / igual que yo ardia en el espiritu, mira: / ardo ahora en ti; la lefia
ha resistido / largamente la llama que encendias, / pero ahora te alimento, y en ti ardo. / Mi calma se
hace furia en tu furia, se hace infierno, / subo a la confusa cima del dolor, / sabiendo que nada del futuro
valdra / para mi corazén. Que guardaré en silencio / todo lo que ha atesorado. ¢Soy yo adn / quien
arde, ya irreconocible? / No puedo adentrarme en los recuerdos. /Oh vida, vida: tendria que estar fuera.
/ Pero estoy dentro, en llamas. Ya nadie me conoce.»”

Mucho han cambiado las cosas de entonces aca. Recientemente hemos tenido conocimiento de las
reacciones de personas afectadas por cancer. Oliver Sacks, catedratico de Neurologia en la Facultad
de Medicina de la Universidad de Nueva York, autor del ya clasico The Man Who Mistook His Wife for
a Hat, 1985 (El hombre que confundié a su mujer con un sombrero, 2004), tras serle diagnosticado un
incurable cancer de higado, en febrero de este afio publicaba una emotiva carta de despedida.
Estimulado por las palabras de la breve autobiografia de uno de sus filésofos favoritos, David Hume,
escribia que, al haber contemplado su vida, en los Ultimos dias y desde una atalaya, como un paisaje
de multiples y profundas interrelaciones, no podia darla por terminada: «Por el contrario —
continuaba—, me siento increiblemente vivo, y deseo y espero, en el tiempo que me queda, estrechar
mis amistades, despedirme de las personas a las que quiero, escribir mas, viajar si tengo fuerza
suficiente, adquirir nuevos niveles de comprension y conocimiento. Eso quiere decir que tendré que
ser audaz, claro y directo, y tratar de arreglar mis cuentas con el mundo. [...] No tengo tiempo para
nada que sea superfluo. Debo dar prioridad a mi trabajo, a mis amigos y a mi mismo». Su
comunicado termina afirmando que, frente al miedo, «el sentimiento que predomina en mi es la
gratitud. He amado y he sido amado; he recibido mucho y he dado algo a cambio; he leido, y viajado,
y pensado, y escrito. [...] Y, sobre todo, he sido un ser sensible, un animal pensante en este hermoso
planeta, y eso, por si solo, ha sido un enorme privilegio y una aventura.»>

«Todos tenemos una cita con la parca, pero no sabemos cuando». Asi comienza el fildsofo
Jesls Mosterin el articulo periodistico en el que informaba y comentaba la deteccién de un
inesperado y muy raro tumor en su pulmoén izquierdo, que resulté ser un tipo de cancer producido
por la exposicion al amianto, con el que habia estado en contacto hace afios en el barrio bilbaino de
Begofia y en el MIT, cerca de Boston. Resecado el tumor y completada una quimioterapia de tres
meses, las Ultimas pruebas apuntaron a la curacion. «Por tanto —afiade—, parece que la parca,
gue me habia hecho sefias, de momento ha pasado de largo. La cita ha quedado aplazada». Esta
experiencia le ha hecho cambiar la perspectiva sobre la importancia y la urgencia de los asuntos, no
tener miedo a la muerte, no desear morir ni demasiado pronto ni demasiado tarde, no querer vivir
una etapa de sufrimiento initil con un gran deterioro fisico o incapacidad intelectual. Este es el
Ultimo pérrafo de su texto: «Todos los seres vivos somos configuraciones efimeras de las particulas
de que estamos hechos, pompas de jabdn, fogonazos fugaces, olas en el océano inmenso de la
realidad. Biol6gicamente, y como ya sabia Aristételes, la Unica posibilidad de sobrevivir a la muerte,
aunque muy provisionalmente, es la reproduccién. Nuestros genes siguen su camino en nuestros
descendientes (los mios, en mis siete nietos), pero ese es su camino, no el nuestro, e incluso este
linaje tiene los dias contados. Subjetivamente, la vida es formidable y maravillosa en la medida en
que tenga componentes formidables y maravillosos. Cuando ya no los tiene en absoluto, sino todo
lo contrario, la vida puede convertirse en una farsa sin sentido cuya Unica solucion es la muerte. La
muerte del organismo es valorativamente neutral; no tiene nada de bueno ni de malo. Y es lo mas
natural del mundo.»*
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A principlos del afio pasado, el escritor sueco Henning Mankell reveld que le habian comunicado el
diagnéstico de un cancer grave: tenia un tumor en la parte posterior del cuelic y otro en el pulmén
izquierdo, y el cancer también podria haberse extendido por otras partes del cuerpo. Antes de acabar los
examenes médicos para aplicarle los mejores tratamientos que podia e iba a recibir, decidid que hablaria
sobre su enfermedad en el periddico Gateborgs-Posten, y empezd a hacerlo con estas palabras: aMi
ansiedad es muy profunda, aunque por lo general puedo mantenerla bajo control. En una etapa muy
temprana, decidi intentar escribir sobre esto He decidido escribir tal como es. Pero voy a haoerlo desde
la perspectiva de la vida, no de la muerte.» * En ofro articulo, aparecido a mediados de febrero®, habla de
la gratitud («Tengo muchas razones para estar agradecido. Es un pensamiento que se me ocurre cada
mafana cuando me despieriox), de una duda esperanzada («nadie -ni yo ni los meédicos que me
atienden— sabe realmente cual es mi estado de salud, cuan efectivas son en realidad las citotoxinas. En
unas pocas semanas varios chequeos lo revelaran, Hasta entonces, tode o que puedo hacer es esperar
lo mejors ), sobre la busqueda de informacion comeo aliada para superar la enfermedad («Soy consciente
de que mucha gente preferiria no conocer detalles acerca de lo que les esta afectando. Estan agarrados
a un clavo ardiendo y aferrandose a ilusiones. Puedo entender a esas personas. Pero, en mi caso, esa
seria una actitud imposible, Quiero saber. Creo en el conocimiento. Cuanto mas sepa, mejor sera la
resistencia que puedo acumular para expulsar al enemigo que ha invadido mi cuerpos), acerca de una
soledad creciente y la necesaria solidaridad («La soledad que [...] s& ha convertido casi en la norma nos
estd abocando cada vez mas a una sociedad basicamente inhumana. Una sociedad en la que la
solidardad y el amor fraterno han llegado a ser la excepcion. [...] Nadie deberia estar solo con su
cancer, sus esperanzas y sus lemoresx ).

De lo que antecede parece poder extraerse algunas conclusiones, Primera: Ortega pudo rememorar
La verbena de la Paloma para referirse a la celeridad con que se fueron produciendo los inventos
técnicos en los primeros cuarenta afios del siglo XX, «hoy las ciencias adelantan que es una
barbaridad», en comparacion con los habidos a lo largo de la centuna anterior, dando lugar a un ritmo de
cambios «como acaso no lo haya habido jamas en el planetas’. Si el filésofo madrilefio hizo esa
apelacidn zarzuelera hacia 1948, cuanto mas, y con cuanta mayor razon, |a podriamos evocar nosoiros.
Quizas a la cabeza de los actuales descubrimientos, avances y desarrolios, tan notables, poderosos y
resolutorios que no se duda en calificarlos de innovadoramente revolucionarios, estén los relacienados
con el amplic mundo de la informacién y la comunicacién, cuya influencia en otros ambitos tecno-
cientificos es tan grande como formidable, y los referidos al no menor ambito de la biomedicina, de tan
Importante. indefectible y hasta decisiva repercusion en nuestras vidas. Es verosimil pensar que los
acelerados cambios que se estan produciendo, incluidas las resueltas mudanzas que se aoostumbta air
aceptando, vayan haciendo el camino para un transito hacia una nueva edad de la humanidad®.

En segundo lugar, esos avances cientificos, técnicos y tecnologicos en
las ciencias biomédicas permiten practicas como la investigacion con células
madre y embriones, la clonacion, |a terapia genética, la reproduccion TDhego Geacia
asistida, la gestacion subrogada,... que dan lugar a seras cuestiones éticas,
problemas graves a los que se enfrenta hoy la bioética. Posibilitan ademas
el empleo de técnicas que modifican de manera sustancial los equilibrios de | | KEERIEEEEEIEE
la vida existentes y conocidos hasta hace refativamente poco. De ahi que, -
cuando se publican en los medios de comunicacion, provoquen euforia en
unos y desasosiego en olros. Ante estas reacciones mas emocionales gue
racionales, nacidas de y por la rapidez con que act(an los sentimientos, sélo
cabe la deliberacion para adoptar una actitud prudente y responsable ante
tales problemas y lograr la mejor resolucién posible de los mismos”,

Finaimente, al igual que sucede con tede valor, la salud se va e
construyendo historica, social e Individuaimente, es una construccion “Teiemmetete
cultural como lo son los demas valores. Con fa clandad que le caracteriza lo

ha expresado Diego Gracia: «No lo dudemos, la salud la construimos. Y la
podemos construir bien 0 mal, mejor o peor. Tedo depende de los valores que tengamos y del modo
como los gestionemos. Se habla de la salud como hecho y como derecho, y se habla también, cémo no,
de asistencia sanitaria. Me pregunto si tras lo dicho podemos considerar estos lenguajes adecuados.
Hay en el imaginario colectivo una relacion lineal entre el hecho de la enfermedad, el derecho a la salud
y el imperativo de una asistencia sanitaria universal y gratuita. Enfermedad, salud, asistencia sanitaria:
todo sustantivos. Hemos sustantivado el lenguaje médico, cuando en realidad se trata de un gerundio.
porque todos, individual y colectivamente, vamos construyendo esos entes, [a salud, la enfermedad, la
asistencia sanitaria. Los construimos segun nuestro modo de entender y gestionar los valores, esos
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valores y otros varios implicados en este asunto.»'® Y puesto que vamos construyendo la salud y el
bienestar, asi como la enfermedad y el malestar, —continla el profesor Gracia—conviene hacerlo
sensata y responsablemente, y sobre todo hemos de educarnos, tenemos que aprender a gestionarlos
en forma razonable y con prudencia; de lo contrario, fracasaremos individual y socialmente, y llevaremos
al sistema de salud y las instituciones sanitarias a un colapso irremediable.

José Antonio Martinez
Doctor en Filosofia y
Catedratico de Bachillerato

1 El epitafio sobre su tumba, escrito por él mismo, reza asi: «Rosa, oh contradiccion pura, placer, / ser el suefio de nadie bajo tantos /
parpados.» En el homenaje que se rindi6 a Rilke en Berlin, quince dias después de su muerte, el escritor Robert Musil, tras lamentar que
fuese el suyo «un honorable entierro oficial de segunda clase», dijo de él: «Ese gran poeta lirico llevd, por primera vez, la poesia alemana a
su perfeccién; no fue una cumbre de nuestro tiempo pero si una de esas alturas sobre las cuales el destino del espiritu avanza de siglo en
siglo». (MUSIL, R, “Discurso sobre Rilke”, traduccién de Esther Selingson, en Revista de Bellas Artes, México, n® 20, marzo-abril de 1968, p. 5.

2 PAU PEDRON, A., Vida de Rainer Maria Rilke. La belleza y el espanto, Editorial Trotta, Madrid, 12 edici6n: abril de 2007, p. 451.

3 SACKS, 0., “My Own Life”, The New York Times, 19-02-2015. (“De mi propia vida”, EL PAIS, 21-02-2015.) El neurélogo britanico
utiliza idéntico titulo al que el filésofo escocés pusiera al escrito que su bidgrafo Ernest C. Mossner caracterizé como «en parte, una
autobiografia y, en parte, un manifiesto» (The Life of David Hume, Clarendon Press, Oxford, reprinted: 1970, p. 591).

4+ MOSTERIN, J., “Una cita con la parca”, EL PAIS, 24-03-2015. Dificil no recordar a un autor clasico como Homero, quien, en el canto XX
de la Iliada, pone en boca de Hera estas palabras: «Todos hemos bajado del Olimpo a intervenir en esta batalla, para que Aquiles no padezca
hoy ninguin dafio de parte de los troyanos; y luego sufrira lo que la Parca dispuso, hilando el lino, cuando su madre lo dio a luz»; después, en
el canto XXII, hace que Aquiles se dirija a Héctor diciéndole: «;Muere! Y yo recibiré a la Parca cuando Zeus y los demas dioses inmortales
dispongan que se cumpla mi destino.»

5 Chronicle “Henning Mankell about his cancer”, January 29, 2014 (http://henningmankell.com/news/henning-mankell-about-his-
cancer/). Algunos psicooncdlogos hablan de la denominada “escritura expresiva” para referirse a la utilidad terapéutica de la escritura, que
practican con sus pacientes, ya que se ha comprobado que escribir sobre las experiencias personales en torno a su enfermedad
parece mejorar la salud fisica y psicolégica de quienes lo hacen (cfr. VV. AA., “Randomized Controlled Trial of Expressive Writing for
Patients With Renal Cell Carcinoma”, en Journal of Clinical Oncology, March 1, 2014, vol. 32, no. 7, pp. 663-670; publicado online con fecha
27-01-2014). Una modalidad de escritura expresiva, préxima asimismo al testamento vital, el documento de instrucciones previas o de
voluntades anticipadas, es la guia Voicing My Choices (traducida al espafiol como Expresar mis deseos), redactada por profesionales
sanitarios estadounidenses y publicada por la organizacién Aging with Dignity. El objetivo de la misma es que adolescentes y jévenes con
enfermedades terminales o dolencias que ponen en riesgo su vida decidan sobre los tratamientos que estan dispuestos a recibir y
manifiesten los deseos tanto para sus ultimos dias como para después de fallecidos (https://www.agingwithdignity.org/ y
http://www.agingwithdignity.org/catalog/nonprintpdf/Expresar_Mis_Deseos.pdf).

6 Health “Henning Mankell: how it feels to be diagnosed with cancer”, Wednesday 12 February 2014
(http://www.theguardian.com/lifeandstyle/2014/feb/12 /henning-mankell-diagnosed-cancer) y “Henning Mankell’s third text about his
cancer in The Guardian”, March 24, 2014 (http://henningmankell.com/news/henning-mankells-third-text-about-cancer-in-the-guardian/)

7 ORTEGA Y GASSET, ]., Una interpretacion de la Historia universal. En torno a Toynbee, en Obras completas, Revista de Occidente,
Madrid, 1962, tomo IX, p. 174. Hay una anécdota en torno a la archiconocida estrofa puesta en boca de don Sebastian, la citada por Ortega,
pues fue introducida en el libreto poco antes del estreno de La verbena de la Paloma en el teatro Apolo de Madrid (17-02-1894), en
sustitucion de esta otra: «De las cosas que me espantan / es que al pasar cierta edad / los achaques soliviantan / que es una barbaridad»,
segun puede leerse en http://www.elfantasmadelaglorieta.es/fantasmasegundafase/fantasmaglorieta/pagina_nueva_215.htm.

8 Acerca de ese futuro, Stephen Hawking advirtié el pasado 12 de mayo, en la Conferencia Zeitgeist 2015 de Londres, de que con la
Inteligencia Artificial «los ordenadores superaran a los seres humanos en algiin momento dentro de los préximos 100 afios. Cuando eso
suceda, necesitamos estar seguros de que los objetivos de los ordenadores estdn en la misma linea que los nuestros». Por eso cree que «los
cientificos y tecnélogos deben coordinar y comunicar los avances en la IA para asegurarse de que no crece mas allad del control de la
humanidad de manera segura y con cuidado» (cfr. http://www.techworld.com/news/operating-systems/stephen-hawking-warns-
computers-will-overtake-humans-within-100-years-3611397/, http://www.ign.com/articles/2015/05/13/stephen-hawking-computers-
will-overtake-humans-in-100-years, http://www.elpais.com.uy/vida-actual/maquinas-se-rebelaran-contra-humanos.html,
http://article.wn.com/view/2015/05/13/Stephen_Hawking cree_que_las_maquinas_podrian_rebelarse_cont/). Vid. “;Quién manda en
Internet?”, en Suplemento Ideas de EL PAIS, 17-05-2015, pp- 1-5; y MATTINGLY, A, “Technology Demonstrates a Dark Side”, en New
Telegraph, May 18, 2015 (http://newtelegraphonline.com/technology-demonstrates-a-dark-side/) y “El lado oscuro de la tecnologia”, en
The New York Time International Weekly - EL PAIS, 21 de mayo de 2015, p. 1).

9 Cfr. DE ABAJO, F. ], “El progreso responsable: bases logicas y éticas de la investigacion clinica de calidad”; FEITO, L., “Problemas
bioéticos en el inicio de la vida: menores, anticonceptivos y aborto” y “Problemas bioéticos en el inicio de la vida: ingenieria genética y
clonacién”; ]UDEZ, ], “El final de la vida: esperar lo mejor, prepararse para lo peor”; GRACIA, D., “Bioética ecoldgica”, en La bioética en la
educacion secundaria, MEC, Secretaria General de Educacién, Madrid, 2007, pp. 51-91, 93-117, 119-150, 151-231, 233-258,
respectivamente; GRACIA, D., Como arqueros al blanco. Estudios de bioética, IV parte: “Bioética clinica” y V parte: “Nacer y morir”, Editorial
Triacastela, Madrid, 12 edicion: 2004, pp. 301-346 y 347-495; MARTINEZ, J. A,, “Conversacion con Diego Gracia: La empresa de ser hombre
como voluntad de realidad”, en Paideia. Revista de Filosofia y Diddctica filoséfica, n® 71, Enero-Marzo 2005, pp. 63-90.

10 GRACIA, D., “Construyendo la salud”, en VV. AA., El malestar de la salud. Para tomar el pulso a la sanidad ptiblica (Claves de la razon
prdctica, n® 226, Enero/Febrero 2013, pp. 49-50); GRACIA, D., Construyendo valores, Editorial Triacastela, Madrid, 12 edicién: 2013, p. 207.
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I ENTREVISTA A D. SULMASY SOBRE EL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Daniel P. Sulmasy es Kilbride-Clinton Professor of Medicine and Ethics en el Department of Medicine and
Divinity School en la University of Chicago, donde es Associate Director del Maclean Center for Clinical
Medical Ethics y Director del Program on Medicine and Religion. También es miembro de la Presidential
Commission for the Study of Bioethical Issues (PCSBI). El profesor Sulmasy ha escnito numerosos libros
sobre temas de bloélica, y ha publicado muchos articulos en revistas de bioética y ética médica.

En esta entrevista con BioEdge, el profesor Sulmasy comparte sus pensamientos sobre la compleja nocion de
consentimiento informado.

AR A AR AR R R R e e e R R R s e R R e e R R R e e R R R e e e R e e A R R S e e R R R R e A R A R R R S R R R R R R R A R

Xavier Symons: Algunos académicos se mofan de la “fetichizacion” del consentimiento informado o del “culto
al consentimiento”. ;Qué esta pasando? La mayoria de nosofros lo ve como nuestra mayor salvaguarda,

Daniel Sulmasy: Comprendeo este sentimiento, pere el consentimiente informado es ain muy impertante, El
consentimiento informado se ha burocratizado y por ello, desafortunadamente, muchos profesionales lo han
equiparado con la mera obtencidn de una fima en un papel. Muy pocos médicos asumen que el
consentimiento es un proceso y una obligaciéon moral seria.

Esto también puede ser cierto en el ambito de investigacién, creo que incluso muchos eficistas e
investigadores ven el consentimiento informado como una justificacion suficiente para enrolarse en |a
experimentacion humana, que también esta desorientada. Algunos experimentos son demasiade arriesgados
o tienen puntos débiles desde el punto de vista cientifico como para que se justifique hacerlos, incluso si los
sujetos dan consentimiento

En estos dias los pacientes necesitan mas que nunca estar implicados en su cuidado. El proceso de
consentimiento informado es la entrada a esta implicacién.

XS: Usted ha defendido que “la libertad de eleccion es el contexto de la moralidad, no el contenido de fa
moralidad”. ;No estdn en desacuerdo con usted la mayoria de los médicos?

DS: Creo, tristemente, que la mayoria no comprenderia lo que quiero decir con esa frase, y si se la explicara,
creo que deben tener tan intermalizade el “respeto a la autonomia”™ como principio que necesitarian
escucharme mucho tiempo para persuadirse de que tengo razén. Como dice Aristoteles, |a ética se refiere a
qué hacer cuando eso es algo que nosotros pedemos elegir,

La meta de la ética no es incrementar las elecciones de las personas. Mas bien la ética esta
preocupada por la calidad de las elecciones que la gente hace libremente. Dado que no deberiamos limitar
exageradamente |a libertad de |a gente, |a ética deberia ayudar a las personas a utilizar su libertad para tomar
buenas decisiones. Asi, no deberiamos tan séle dar a los pacientes listas de opciones médicas como si fuera
el menu de un restaurante.

Deberiamos ayudarles a tomar buenas decisiones, lo que incluye pemitir a los médicos hacer
recomendaciones basadas en su experiencia y sabiduria practica. Los pacientes pueden declinar libremente
la recomendacién del médico, pero se merecen una guia para ayudaries a tomar las mejores elecciones que
puedan hacer.

XS: ¢No podrian verse los limites al consentimiento informado como un paternalismo sutil?

DS: Esto depende de cudles sean los limites. Estan justificados algunos limites sobre la eleccién del
paciente, y la cuestion ética deberia ser si los pacientes son libres para solicitar lo que eligen al sistema de
salud. Por ejemplo, yo defiendo un estandar reducido de futilidad biomédica, basado en el juicio de que un
tratamiento no funcionara o que el paciente morira pronto aunque se le dé el tratamiento.

Bajo tales condiciones, en mi opinién, uno no necesita consentimiento informado del paciente o de la
familia para no proporcionar intervenciones solicitadas. Esto se basa en el principic de que puede no haber
obligaciéon moral de hacer lo que no funciona y solo puede tener como resultado un dafio para el paciente. Es
soélo ética del sentide coman, ne patemalismo. Los juicios basades en modos mas amplios de entender la
futilidad, por contraste, pueden ser paternalistas. Por ejemplo, si el médico determina que un tratamiento
podria funcionar pero la calidad de vida esperada para el paciente seria muy baja para justificario, incluso si
la familia lo pide, ese juicio podria ser paternalista y, en mi opinién, injustificado.




ioetica

»

c
T
c
S
T
0
S

de Invest

TiEld e

Sem

39

XS: Recientemente BioEdge informé de un caso de una mujer australiana embarazada que rechazé una
transfusion de sangre por motivos religiosos y murlé junto con su bebé. ;Cémo habria manefado usted esta
trégica situacion?

DS: Esto es realmente tragico. La clase de case que describe podria, por ejemplo, implicar a un Testigo de
Jehova que sostiene una creencia religiosa de que la transfusién de sangre es un pecado grave. Como regla
general, bajo la ley de Estados Unidos, los pacientes pueden rechazar cualquier tratamiento para si mismos.
Sin embargo, también como regla general, los padres no pueden “martirizar® a sus hijos. Esto es, no pueden
rechazar un tratamiento que salvaria la vida de sus hijos sobre |la base de sus propias convicciones religiosas.

Tales protecciones legales, sin embargo, solo se notan en el nacimiento. Hasta ese momento, el
derecho de la madre a rechazar fratamiento sobrepasa el efecto de ese rechazo en el desamollo del feto. Por
ejemplo, la Corte Suprema de Estados Unidos prohibidé una politica local de encarcelar a las mujeres
embarazadas adictas a |a cocaina para proteger al feto de los efectos adverses de la cocaina. Asi, en el caso
que usted describe, uno podria suplicarle a la paciente por motivos éticos en representacion del nifio adn no
nacido, pero no podria transfundirie, legaimente, contra sus deseos.

XS: El informe “"Grey Matters™ de la Comision Presidencial de Bioética sugirio que fueran incluidos en la
investigacion neurocientifica los pacientes con capacidad limitada para el consentimiento. (Es esto
consistente con la profeccion de las personas con discapacidad?

DS: Algunas condiciones médicas que se comprenden poco y necesitan urgentemente mas investigacion
afectan a la capacidad de dar consentimiento para la investigacién de aquellos que las sufren, haciendo que
sea dificil o imposible de llevar a cabo. Estas condiciones son tipicamente enfermedades neurolégicas como
el Alzheimer. La gente que sufre demencia, por ejemplo, constituye una poblacion muy vulnerable, y merecen
proteccién frente a la explotacion,

Con todo, una prohibicion tal de incluir a tales personas en las investigaciones podria ser poca vision
de futuro. La Comisidon recomienda un uso cauto de los sustitutos (como miembros de |la familia) para dar
consentimiento para incluir a estos pacientes en un conjunto limitado de estudios que ofrezcan promesas,
bien de terapias potenciales, o bien de avance de nuestra comprension de la enfermedad que sufren, Seria
necesario establecer salvaguardas —limites de ese consentimiento subrogado— pero no una prohibicién
absoluta,

Por ejemplo, los pacientes con una condicion de discapacidad podrian no ser incluidos como sujetos
en estudios sobre otras enfermedades que ellos no sufran, pues esto seria fratarlos como meros medios para
beneficiar a otros. Seria necesario también establecer limites mas estrictos en cuanto al nivel de riesgo que
los sustitutos podrian consentir que sus familiares asumieran en esa investigacion, comparado con el riesgo
que podria permitirse tomar a un paciente con su capacidad de decision intacta. El asentimiento de la
paciente seria requerido incluse si no pueden dar consentimiento activamente (i.e. los rechazos de los
pacientes que tienen discapacidad cognitiva deberian ser respetados).

Y hay necesidad de amonizar el pafchwork de regulaciones en las diferentes jurisdicciones de
Estados Unidos (e intemacionalmente), que establece estandares diferentes y frecuentemente enfrentados
para el consentimiento subrogado. Creemos que las personas razonables estarian de acuerdo en permitir ese
sisterna, y tener tales reglas que se les apliquen a ellas, pues estan anticipando la posibilidad de que un dia
ellas puedan convertirse en personas con limitacion cognitiva,

Articulo publicado en BioEdge.org el 21 de Maye de 2015 por Xavier Symons bajo una licencia Creative
Commons. Articulo original en: http.//www.bloedge.org/bioethics/daniel-sulmasy-on-informed-consent/11445
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“Death test”

Resumen del articulo:

Cardona-Morrell, M. & Hillman, K. Development of a tool for defining and identifying the
dying patient in hospital: Criteria for Screening and Triaging to Appropiate aLternative
care (CriSTAL). BM] Supportive & Palliative Care 2015; 5: 78-90.

Las decisiones sobre administrar, retirar o no iniciar tratamientos agresivos para pacientes terminales
son dificiles y generan mucha ansiedad en los profesionales, en los pacientes y sus familias, y en la sociedad en
su conjunto. Es evidente la necesidad de tomar decisiones que eviten prologar mnmecesariamente la vida de las
personas, por lo que resulta interesante desarrollar modos para identificar los pacientes que se encuentran cerca
del final de la vida. Este es el objetivo que se plantean los investigadores: establecer una lista de comprobacidn
(checklisf) que sirva para reconocer qué pacientes estin en ¢l final de su vida, temiendo en cuenta, al mismo
tiempo, la incertidumbre que rodea el momento exacto y las circunstancias en que se producird la muerte. Esta
lista, denominada CriSTAL, pretende ayudar a los médicos a reconocer a estos pacientes y, en ultima nstancia,
promover que en los hospitales se hable abiertamente del final de la vida y se afronte de un modo méis adecuado.

Para su elaboracién se han tenido en cuenta variables subjetivas y objetivas que puedan actuar como
predictores de mortalidad a corto o medio plazo. También escalas de pronéstico v herramuentas de cnbado
existentes para determinar el riesgo de muerte.

La lista CriSTAL trata de cumplir criterios necesarios para ser util en el contexto clinico como: gque
pueda recabarse en la practica rutinana, que esté dispomble en registros médicos o electronicos, que no requiera
un juicio clinico especializado, que sea suficiente para predecir la muerte en ciertas condiciones, y con alguna
excepeion, que no mmplique un juicio de wvalor. Los autores consideran que ninguna de las herramientas
predictivas existentes cumple estos criterios.

La propuesta establece 29 indicadores de salud. como la edad. la fragilidad. la enfermedad. los ingresos
previos, etc. v genera un resultado en forma de porcentaje de posibilidades de morir dentro del plazo de 1 a 12
meses.

Dado que uno de los objetivos principales de la lista CriSTAL es determinar la idoneidad del ingreso
hospitalano, los autores subrayan que esta herramienta no pretende himitar ¢l acceso a la asistencia sanitana a las
personas ancianas con una enfermedad terminal. sino proporcionar una evaluacidon objetiva del paciente
moribundo como punto de partida para una comumicacion honesta con los pacientes v sus familias, en la que se
reconozcea que la muerte es parte del ciclo de la vida. Esto puede mejorar la toma de decisiones para promover
una muerte digna, v para establecer prioridades en la asistencia a los pacientes. Asi, se podria mejorar la atencion
en aspectos como el control de sintomas, el apoyo espiritual, los cuzdados paliativos en el domicilio. ete.

Desde su perspectiva, el uso de la lista de comprobacién deberia hacerse rutinana en los servicios de
admisiones de los hospitales, Un buen entrenamiento de médicos y enfermeras en ¢l uso de esta herramienta de
cribado serviria para acercarse de un modo mais adecuado a los pacientes y sus familias, para ayudarles a
comprender que deben afrontar ¢l final de 1a vida, ¥ que no se van a beneficiar de continuar con un tratamiento
intensivo. Estardn asi mds preparados para conmmicar decisiones responsables sobre la limitacién de esfuerzo
terapéutico, y manejar las posibles peticiones de tratamiento muatil

La valoracion de los autores es que la awtomatizacion de la lista CnSTAL podria servir como
herramienta de apoyo para la tonsa de decisiones sobre tratamientos y asistencia al final de la vida, para prevenir
la muerte en algunos casos, para examinar las vanaciones en los niveles de riesgo de mmerte, las diferencias en
los criterios de admisidn, y las politicas de niage en los hospitales, ¥y como un primer paso para estudios de
coste-efectividad y de satisfaccion de los pacientes,

3



Las reflexiones en este foro tienen casi
siempre su origen en lo que sucede en la prictica.
Y es que ésta nos afecta mas o menos
intensamente, llevandonos a cuestionar si se
podrian haber hecho las cosas de otra manera, y
sl consideramos que esa otra manera hublera
sido mejor.

La reflexion esta relacionada con... “;Tal
vez Angela no deberda haber subldo al hospital?”,
¢Por qué no hablé antes de ayer con su tamilia, 0
con ella, para plantear esta cuestion?, ;o antes
de antes de ayer?, jsi crefa que debia hacerlo,
por qué no lo hice?. Ahora plenso que hubo un
error, no en la aplicacion del conocimiento
técnico, sino en el manejo de los valores, en el
manejo de los suyos y de los mios.

Sin embargo es dificl, y a pesar de ser
consciente, quiza de tener @l conocimiento, no lo
he llevado a la practica. He de decir en mi
descargo, que no es lo mismo estudiar edmo se
nada, que tirarse al agua y nadar.... Desde luego
estudiar ayuda, pero no es suficiente, Ahora a
los ninos les enseflan a nadar antes de que
aprendan a leer. Quizd deberfamos aprender a
manejar los valores desde tan pequenitos,
porque es realmente dificil y el habito de
manejarlos para cuestiones mis sencillas nos
ayudarfa cuando las cuestiones son realmente
tan transcendentes como el final de la vida,

Cada wvez es mdas frecuente ver
personas con una edad avanzada conviviendo
con patologias cronicas que una y otra vez se
agudizan. En cada crisls pierden calidad de
vida, y van viendo por tanto cédmo se acerca su
fina. Aunque los profesionales somos
conscientes de que deberiamos hablar de ese
final, en general no se hace. Los familiares no
stempre han hablado de esa cuestidn, e incluso
cuando han hablade aunque la persona haya
expresado @] deseo de no dejar su casa. En los
dltimos momentos de angustia, en aras de
disminuir el sufrimiento del ser querido, se le
lleva finalmente al hospital, quiza con la
secreta esperanza de que nuevamente vuelva a
sallr de la crisis.

Me da que pensar...
el error en el manejo de los valores

Para mi la cuestion esta hoy en por qué no
hablamos los profesionales de esto antes de que llegue
el momento critico. He de decir que no resulta ficll.

Se ha hablado mucho de comunicacion, de
como dar malas noticias cuando hay un diagnostico
que compromete gravemente la vida, aungue no todos
los profesionales tengan las habilidades necesarias
para realizarlo de una forma adecuada. Cuando
hablamos de dar malas noticias hablamos de un
entrevista, de cdmo dar esas noticias de la mejor forma
posible, o de la forma més delicada, cuidadosa etc, Es
por tanto algo para lo que nos preparamos
previamente, es algo puntual aunque luego sigamos
atendlendo al paciente.

La situacion dal paciente al que me he referido
antes es diferente, por eso creo que preciza un
abordaje distinto, Desde mi punto de vista se trata de
mantener un procese de informacién con el
paciente sobre su enfermedad, de manera que
pueda mantener el control en la toma de
decisiones relativas a su salud. Me consta que hay
bastantes pacientes ancianos, crénicos, con la mente
muy liclda, que quieren mantener el timén de su vida
hasta el final, ¥ que tienen la suficiente entereza para
hacerlo, Pienso que un proceso de informacion
acompasado con la evolucién de la enfermedad harfa
més Hevadero el final de la vida, y permitiria hablar
con mas facilidad sobre ese momento critico y final.

Creo que a los mds jévenes, profesionales y
familtares en general, nos cuesta mas abordar el final
de la vida, para los mayores esta ahi, es cada vez mas
cercano, ¥ posiblemente necesiten hablar sobre ello
mis que los jdvenes. La perspectiva de futuro de
anctanos y |[6venes es diferente. A los familiares les
cuesta hablar del final, evidentemente porque saben
que les dolerd la pérdida y les duele &l mero hecho de
hablar de esa cuestién. A los profesionales sanitartos,
mas jovenes en general, se les hace cuesta arriba
hablar del final de la vida. La muerte no es algo de lo
que =¢ hable a menudo en nuestra cultura, mds blen es
algo contra lo que hay que luchar y dar la batalla
aunque la guerra esté perdida. Por ello los
profesionales precisamos de actitudes y de habilidades
para afrontar estas situaciones, por este orden:
actitudes y habilidades. Las actiudes se aprenden al
principio de la vida, por eso pienso que debemos



trasminr esas actitudes a los profesionales que se
incorporan a la vida laboral. Serfa mejor haber
comenzado antes dentro del ambito familiar, o en
la escuela o en el proceso educativo que sucede en
la universidad, cuanto mds tarde mds difictles son
de aprender las actitudes. Pero por lo misma no
debemos esperar mas, cuando los profesionales
inician su vida laboral debemos mostrarles que un
manejo errdneo de los valores causa sufrimiento y
dolor, y que una buena decision clinica no es
unicamente la que se refiere al conocimiento
téenico. Hay un momeénto en que lo mis
Importante ya no es un Seguril para forzar la
diuresis, ese momento ha quedado atras y lo
importante es como se va ir el paciente de esta
vida, y en qué lugar prefiere hacerlo.

Mantener un proceso de informacion
relativo a la enfermedad y a su curso, permite una
progresiva  asimilacién y  aceptacién de la
SitUACION, UNA Preparacion para un MmMomento
final que sin duda ha de llegar. No se trata tanto
de dar una mala noticdla en una entrevista
concreta, como de ir manteniendo informado al
paciente de la evolucion de la situacion. Quiza sea
mas dificil para el profesional este proceso de
acompatiamiento, pero me parece mds adecuado
para que el paciente afronte la enfermedad, y
para aceptar la llegada del final de la vida. Como
llevar a cabo ese acompafamiento es dificil
de explicar, quiza en los libros encontramos
el porqué, pero no el cdmo. El "como” es algo
que transmitimos a los profesionales cuando
empiezan su vida laboral, o a los estudiantes
cuando hacen sus practicas, cuando nos ven
trabajar, cuando nos acompaian en estas
situaciones, ellos aprenderin “el ¢como” en
algun sentido por imitacion. “El cémo” y Ia
actitud se trasmiten de una forma tnvoluntaria,
pero seguramente continua, y sin que los
profesionales SeAMOS absolutamente
consclentes de esta transmistén.

Relacionarse adecuadamente con los
pacientes respetando sus valores se aprende a
medida que lo vas haclendo consclente de esa
actitud de respeto, pero también aprendemos de
ver como se relacionan los demas, Lo que vemos
no es siempre lo mas adecuado, por eso es
importante reflexionar solo o con otras
personas, y analizar lo que ha pasado. Una
buena opcién es comentario con las personas
que estamos formando, saber qué opinan de lo
sucedido, como lo ven, en definitiva dialogar
con ellos, o si me lo permiten, deliberar,
mransmitiéndoles con ello la importancia de un
razonamtento critico.

Si conocer los ultimos avances del
conocimiento técnico es importante, y es una
obligacién, aprender de nuestros errores lo es tanto
o mas. Precisamente porque errar es humano, no
aprender de los errores serfa inmoral, Y ser
conscientes de que un inadecuado manejo de los
valores es un error nos obliga, desde el punto de
vista moral, a aprender para no repetir los errores.

En el siguiente enlace se puede escuchar
una conferencia del profesor Diego Gracia sobre el
ervor:

https:/ /vimeo.comfalbum /2916121 fvideo/

Gracia Alvarez Andrés, Mister en Bloética por la
Universidad Complutense de Madrid.
Enfermera y siempre alumna.

Correo electronico: graciaal@gmail.com




John Forbes Nash: una mente brillante, y herida

Hace unas semanas, el 24 de mayo de 2015, moria
tragicamente en un accidente John Forbes Nash, junto con su
mujer. Nash, de 86 afios, viajaba en un taxi y a causa de un chogue
frontal —y de no llevar ninguno de los dos el cinturon de seguridad
abrochado-, salieron despedidos violentamente y murieron.

Nash ha sido probablemente uno de los mas importantes
cientificos de nuestra época. Fue un matematico brillante,
especialista en teoria de juegos, en geometria diferencial y en
derivadas parciales. En 1994 recibio el Premio Nobel de Economia
por sus aportaciones a la teoria de juegos y a los procesos de toma
de decisiones y de negociacion. Hace apenas unos meses (marzo
de 2015) recibid el Premio Abel de la Academia Noruega de
Ciencias y Letras, algo asi como el Nobel de las matematicas. Sus
contribuciones sobre ecuaciones no lineales en derivadas parciales
han tenido gran repercusion en diversos ambitos cientificos, desde

la quimica hasta la economia. Podriamos decir que se trata sencillamente de un genio.

Quizas alguno no lo reconozca., Probablemente la cosa cambia sl decimos que es la
persona que inspiré la pelicula Una mente maravillosa (Ron Howard, 2001), protagonizada por

Russell Crowe,

Tanto sus aportaciones cientificas como su propia vida, recogida libremente en el cine, nos
dan que pensar desde un punto de vista ético. VValgan los siguientes apuntes y notas, sin animo de
exhaustividad, como sugerencia de trabajo en perspectiva de bioética narrativa a partir de la

excelente pelicula.

1. La pelicula (y la vida de Nash) nos lleva a pensar
sobre la capacidad y la discapacidad en una sociedad
como la nuestra, tremendamente competitiva, ,Qué
significa ser capaz? ;Qué significa ser un genio? La
pelicula puede ser también ocasion para pensar “los
meritos™ (o demeéritos) de aquellos que pueden ostentar
un puesto de autoridad o de reconocimiento. La
“‘recomendacion” del profesor para que su alumno de 19
anos (muy joven) pudiera enfrar en Princeton no deja de
resultar sorprendente (en épocas como la nuestra donde
abunda mas la hipocresia y el "adorno” de curricula que
la honestidad).

2. Podriamos decir también que la pelicula nos muestra
de una manera magistral una ternble enfermedad, la
esquizofrenia, de tratamiento cinematografico brillante,
pero quizas muy deficiente en la vida real. En el relato
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cinematografico se presentan, mejor © peor,
muchos de los sintomas de la enfermedad. alucinaciones, delinos, trastornos del
pensamiento, apatia, déficit afectivo, etc, Nos encontramos con un auténtico “caso’, perfectamente
descrito. También es ocasion para tratar [a relacion médico-paciente o las mas complejas en la
version cinematografica entre el enfermo y sus amigos, sobre todo, su mujer. Por otro lado, la vida
de Nash, como muestra también la pelicula, no es soélo el
decurso de los éxitos cientificos, sino también los sufrimientos
infligidos por la enfermedad y, sobre todo, una vez reconocida,
tratada y asumida por él, la lucha constante contra ella, la cual
pasa por desestigmatizaria socialmente. Y en este punto se
anudan magnificamente la vida del Nash real y el efecto que
supuso soclal y culturaimente el estreno de la pelicula. Es, por
tanto, también para nosotros, ocasion de ponernos a pensar
éticamente,

3. Podriamos entender la pelicula como el dificil contraste y la
irregular linea que une la autonomia del Individuo y su
vulnerabilidad (su enfermedad). La vida humana en buena parte
se deja descifrar, al menos contar, en el movimiento que se
instaura entre una y otra. Somos seres vulnerables gue buscan S
autonomia y una autonomia que nunca es absoluta, siempre \[3\}
herida. La pelicula ilumina esta tension, esta paradoja, de una
autonomia esenciaimente herida.

I

M

4. En estas pocas notas, que solo buscan una invitacién a ver la pelicula y a la reflexién, no
podemos olvidarnos de la aportacion cientifica de Nash a la teoria de los juegos. Hay una escena
de la pelicula que la muestra vivamente: la escena del bar. Recomiendo encarecidamente que se
vea esta escena {muy facil de encontrar a través de internet;
https://veww youtube com/watch?v=wS84g1SQwSU). En ella Nash afirma: “Adam Smith se
equivocaba”. ;Cual es la equivocacion de Adam Smith? ;Cual es la aportacion de Nash? Para
Adam Smith el mejor resultado se obtiene buscando el mejor bien individual. Nash dira que el mejor
resultado procede cuando cada miembro del grupo
hace lo mejor para si mismo, si, y para el grupo. Nos da
gue pensar sobre como tomamos decisiones, sobre el
egoismo/altruismo en la conducta humana, sobre la
necesidad de elaborar una amplia y compleja teoria de
la deliberacion

Jik

La vida de Nash, y su pelicula, necesita de
nuestra lectura ética. El mejor homenaje a un genio
como John Forbes Nash quizds sea volver a ver la pelicula de su vida, y con elia, y desde ella,
seguir pensando lo que puede ser una autonomia herida -necesariamente quebrada-, enire ofras
cosas.

Tomas Domingo Moratalla. Profesor de Filosofia moral. UCM
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