Nuestro objetivo

La bioética es una
disciplina que ha ido
cobrando una
importancia creciente a lo
largo de las tltimas
décadas.

Reflexionar seriamente
sobre temas que afectan a
la vida y la salud de las
personas supone no sélo
un reto intelectual, sino
un compromiso de
responsabilidad con
nuestro tiempo y con la
sociedad. De ahi que la
labor de formacién y de
investigacién en bioética
sea una tarea necesaria y
apasionante.

La bioética se ha
convertido en muchos
casos en lugar de defensa
de posturas radicales
que, lejos de ejercer una
labor de argumentacién y
decisién prudente,
conducen a la condena y
al desprecio de las
opiniones diferentes.

El objetivo de este
grupo y de este boletin es
contribuir a la difusiéon y
el desarrollo de la
bioética, desde una
perspectiva plural,
abierta y deliberativa. En
la que las opiniones

valen por la fuerza de los
argumentos que aportan.
En la que se escuchan
todas las posiciones y se
valoran las aportaciones
de las diversas

aproximaciones y
enfoques a las cuestiones.
En la que no se buscan
verdades absolutas, sino
un ejercicio de prudencia,
de responsabilidad, de
reflexion, de auténtica
deliberacion.

en este namero

Sobre metodologia deliberativa
Prudencia politica

Nifios, grandes maestros

La muerte intima (22 parte)

Caso narrativo

El “efecto Ricoeur
Caso clinico comentado

Ask what can you do

Desde la redaccidén

Recientemente, en el blog de bioethics.net, Craig Klugman afirmaba que el modo en que
la informacién de los medios trata los temas de bioética puede tener una gran influencia en
las conclusiones que los informadores ofrecen al pablico. Se trata, una vez mas, de la
constatacion de que la informacién esta siempre sometida a los intereses y la subjetividad de
quien informa, y que la mera eleccién de un titular supone una tendencia que condiciona lo
que se dice, influyendo en los receptores.

A nadie puede llamar la atencién que existan intereses, que haya interpretaciones y
sesgos. Seria ingenuo seguir pensando que se pueda dar una objetividad y una neutralidad
puras e incolumes. El conocimiento y el interés son cosas que andan unidas, como ya se
encargaron de analizar autores como J. Habermas o R.K. Merton. Y es que los datos, los
hechos, son interpretados. Nadie puede pensar sin los filtros de su entendimiento. Y éstos
son culturales y personales, estan dentro de paradigmas kuhnianos, se hacen comprensibles
a través de teorias, cobran significado en contextos.

Lo preocupante no es que existan interpretaciones. Al contrario, esto es interesante,
enriguecedor y muestra de la pluralidad de perspectivas sobre el mundo, que, como
destacara Ortega y Gasset, resultan necesarias para tener un relato completo de la realidad.

Lo que indigna e inquieta es que no se hagan explicitos los supuestos desde los que
alguien habla. Que los intereses sean ocultos. Que las versiones sean, mas bien,
tergiversaciones torticeras, deliberadamente sesgadas, al servicio de intereses espurios.
Porque entonces se pierde uno de los requisitos basicos de la comunicacion: la veracidad.
Que hace referencia a una intencién de no engafiar, y por tanto, a la voluntad de verdad.

Por eso, la clave no esta en decir esto o lo otro, la clave est4 en la honestidad, en hacer
explicitos los presupuestos desde donde se expresa algo, a fin de ofrecer las claves de
interpretacion y, asi, permitir un acceso a la informacion desde el pensamiento critico, desde
el conocimiento, desde la libertad de las ideas.

Esto es lo que puede encontrarse en este nimero, y éste es el objetivo que Bioética
Complutense ha perseguido desde sus inicios: un ejercicio de deliberacion desde la
pluralidad.

Lydia Feito. Directora
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Sobre los cursos intermedios y los cursos extremos
en la metodologia de analisis deliberativo de casos

clinicos

El proceso deliberativo se caracteriza por
considerar que la decisién 6ptima ante un
problema se encuentra en un espacio de
prudencia, mas que en un punto
determinado que pudiera ser susceptible de
descubrimiento con algun tipo de técnica
infalible. Ese espacio de prudencia abre la
posibilidad de que las respuestas no sean
blancas o negras, de que haya que hacer un
esfuerzo mucho mayor para encontrar una
via de solucion valida, y justificar por qué
esa opcién es la mas adecuada y cémo se
las arregla para salvar los valores que
pudieran estar en peligro, ponderando las
circunstancias que rodean al problema y las
consecuencias que se derivaran de seguir la
opcidn propuesta.

La apuesta de la deliberacion es por un
espacio de prudencia que, asi, admite mas
de una solucion posible. Esa es su riqueza,
pero también su dificultad. Porque quien
toma la decision no tiene garantias, pero si
la responsabilidad de asumirla. En el terreno
de los valores nos movemos en un mundo
de grises, de matices y sutiles diferencias,
gue son las que determinan la idoneidad de
nuestras resoluciones.

Importa en este proceso el qué —qué he
de hacer—, el por qué —la razén por la que
debo hacer esto y no otra cosa—, el como —
el modo mas apropiado para llevarlo a
cabo— y también si se podra asumir lo que
comporta —si quien decide y también quien

resulte afectado por la decisién, seran
capaces de hacerse <cargo de |las
consecuencias—. Aplicando el método

deliberativo [D. Gracia, 2011] al analisis de
casos clinicos -como en Bioética
Complutense hacemos siempre en el Caso
Clinico  Analizado—  realizamos una
deliberacion sobre los deberes que pasa por
la identificacion de los cursos de accién
extremos e intermedios, intentando
seleccionar el curso Optimo de entre estos
segundos.

Lo que define y distingue un curso
extremo es su condicion dilematica y
unilateral, lo que obliga a salvar o proteger
un valor, a costa de lesionar o perder el valor
con el que entra en conflicto, y que se
encuentra situado en el extremo contrario.

Veamoslo con un ejemplo: un paciente,
que requiere que una de sus extremidades
sea amputada por estar sufriendo un
proceso necrético que amenaza su vida, se
niega a ser intervenido.

Sin entrar en excesivos detalles, en este
caso serd féacil identificar un conflicto de
valores entre el valor “vida”, entendida como
la cantidad o esperanza de vida, como

supervivencia biolégica, y el valor
“autonomia”, que comporta la obligacién de
respetar la opinién y deseos del paciente.

Seria un curso extremo de accion
preservar la vida (amputando la extremidad)
sin ninguna otra consideracion,
desestimando por completo la opinién del
paciente, lo que supone la lesion del valor
autonomia. Por otro lado, se podria afirmar
la necesidad de observar sin limite alguno
el deseo del paciente, eligiendo por tanto
otro curso de accion extremo (no amputar,
aunque suponga la muerte del paciente),
que vulnera absolutamente el valor vida.

Teniendo en cuenta que la obligacion
ética fundamental es realizar valores y no
perder ninguno, cualquier curso de accién
gue sea extremo habra de ser considerado
incorrecto, pues elige realizar un valor a
costa de perder otro. Lo ideal seria poder
realizar ambos valores. En el caso ejemplo
mencionado, deberiamos hacer lo posible
para respetar la opinién del paciente y, al
mismo tiempo, preservar su vida. Pero ¢es
esto posible?

A primera vista, pareceria que no. Los
extremos, precisamente por enfatizar la
realizacion de uno de los valores
implicados, parecen irreconciliables vy
excluyentes. Sin embargo, el ejercicio mas
creativo de la razén se pone ahora en juego
para tratar de imaginar cursos de accién

posibles que traten de salvar ambos
valores, sin renunciar a ninguno.
Por ejemplo, seria posible insistir y

enfatizar la informacién al paciente, para
que tenga todos los datos necesarios y
suficientes, para poder evaluar con
conocimiento de causa los riesgos vy
beneficios probables de la opcion elegida y
de sus alternativas. Sera deseable hablar
con el paciente de nuevo, evitando el
enfrentamiento y el enjuiciamiento, Yy
explorar las razones de su negativa.

Se podria buscar el apoyo de un
psicologo u otro profesional, que el paciente
pueda aceptar sin presion, que evalle no
sé6lo la comprension de la informacién, sino
su aceptacion por parte del paciente, y la
respuesta emocional ante la misma, la
elaboracibn de los mecanismos de
compensacion adecuados, y la preparacion
para afrontar las consecuencias de la
decision tomada. Y también para ofrecer
apoyo, consuelo y herramientas para
afrontar el sufrimiento, la angustia, el miedo
o0 la inseguridad.

También se podria explorar si existen
apoyos para el paciente: su familia, amigos,
grupos de enfermos en situacién similar,

asociaciones, o cualquier otra iniciativa Gz




sociosanitaria que pueda permitirle conocer cémo otras
personas ven la situaciébn, encaran situaciones
similares, o evallan esta decision.

Estos y otros cursos de accion posibles tienen como
objetivo la realizacién de los dos valores: preservar la
vida del paciente y respetar su autonomia.

Quizd una buena intervenciébn en el sentido
seflalado pueda dar como resultado que el paciente se
serene, reconsidere el escenario inaceptable que se ha
imaginado tras la amputacion, y empiece a ver
posibilidades de reorientacion de sus proyectos y
valores para asumir el cambio que se va a producir en
su vida, optando finalmente por la supervivencia.

Este seria un caso resuelto con éxito, en el que la
ponderacién de los elementos en juego, y la conviccién
en la obligacion de no renunciar a ninguno de los
valores en conflicto, han dado como resultado el
hallazgo de un curso de accién éptimo, que realiza
todos los valores.

Pero ¢es asi realmente? ¢Es esto posible en otros
casos? ¢Hemos resuelto el conflicto o lo hemos
diluido? ¢No puede ser que acabemos en un curso
extremo, pero realizado de un modo correcto, en cuyo
caso ‘“tranquilizamos” nuestras conciencias, o0
simplemente hacemos las cosas asi porque de otro
modo seria una mala praxis, pero sin encontrar un
auténtico curso intermedio?

Regresemos al caso ejemplo: hablar con el
paciente y ofrecerle apoyo ha servido para que
reconsidere su decisiébn. Salvamos asi su vida
respetando su autonomia. Pensamos que hemos
encontrado un curso intermedio pero ¢lo es
realmente? En realidad, puede pensarse que hemos
diluido un conflicto que no existe: no es una auténtica
oposicién o rechazo del paciente ante el tratamiento,
es tan sélo un conflicto aparente, generado por un mal
manejo de la comunicacién y el soporte emocional con
el paciente, posiblemente unido a la urgencia, que no
ha permitido un buen enfoque de la situacién, dando
tiempo al paciente para que asumiera lo que tenia que
afrontar.

Por otro lado, ¢,se podria considerar correcta alguna
otra accion que no hubiera sido mejorar y profundizar
en este aspecto de la comunicacion? Dicho de otro
modo, aceptar acriticamente la decision del paciente,
amparandonos en el respeto a su autonomia y el
documento de consentimiento informado que pudiera
firmar seria, no so6lo un curso extremo, sino una
auténtica mala practica, pues deja de lado una
obligacion del médico de buscar el beneficio del
paciente y no dafiarlo.

Son tres las consecuencias que pueden extraerse
de este brevisimo analisis: la primera, que no podemos
conformarnos con los cursos extremos (incluso aunque
la ley pueda ampararnos en ello), por la sencilla razén
de que pierden o lesionan un valor, lo que, a todas
luces, es imprudente e incorrecto.

La segunda, que en muchas ocasiones el
planteamiento de extremos aparentemente
irreconciliables expresa un mal manejo de la situacion.
Quienes se sitlan en ese tipo de perspectivas
dilematicas estan viendo tan sélo un lado de la
cuestién y, por mas que el valor que protejan sea de
innegable importancia, no debe impedir observar que
hay mas valores en peligro. Nuestra obligacion moral
es proteger y promover los valores.

Por eso, la busqueda de una via “intermedia” que
intenta no lesionar ninguno de los valores en
juego parece la mas idonea.

La tercera, que a veces la soluciéon no es un
curso intermedio “puro”, sino un buen modo de
salvar los dos valores en conflicto, aunque sea
llevando a cabo una accibn que responde
aparentemente a un curso extremo.

Pensemos en esto Ultimo con mas
detenimiento, con otro caso: una pareja se
enfrenta al nacimiento prematuro de su hija, con
tan solo 23 semanas de gestacién. Es el caso
real de Kelley Benham, su marido Tom French, y
su hija, nacida en Abril de 2011 en una unidad de
cuidados intensivos neonatal, donde la nifia es
clasificada como “micro preemie”, es decir, un
caso de prematuridad extrema en el que las
posibilidades de supervivencia son muy escasas.
[Caso Kelley Benham]

Kelley y Tom habian empleado cuatro afios,
$40.000, y cuatro fertilizaciones in vitro con
donante de évulo, para lograr este embarazo. Sin
embargo, en la semana 21 comenzaron los
problemas y, a pesar de haber estado ingresada
Kelley en el hospital para intentar llegar a la
semana 24, la nifia naci6 en la semana 23,
pesando 570 gramos. A Kelley y Tom les
indicaron que habia las siguientes
probabilidades: mas de un 50% de que la nifia
muriera, a pesar de todos los esfuerzos; un 68%
de que tuviera una profunda incapacidad; el 80%
de tener una incapacidad moderada.

En casos como éste, en el limite de la
viabilidad, las alternativas son luchar por su vida,
sin saber cuales pueden ser las consecuencias,
aungue el prondstico suele ser infausto, o dejar
gue muera, sin pretender alargar su vida. Esta es
la decision que Kelley y Tom tuvieron que tomar.

Estos casos ciertamente son tragicos, no hay
en ellos cursos intermedios, las opciones son tan
limitadas que no hay espacio para un tertium
quid, tan sOlo cabe elegir un valor,
drasticamente, y asumir con valentia o
resignacion la pérdida del otro valor en conflicto.

Se podria demorar la decision, intentando
salvar la vida del neonato hasta el momento en
que se considere que se ha llegado a la futilidad.
Se podria decidir hacer algo (lo proporcionado, lo
asumible) y quizd no todo lo posible (lo
desproporcionado). Pero en realidad, finalmente,
hay una Unica decisiéon a tomar en un momento
determinado: seguir poniendo los medios al
servicio de salvar la vida, sean cuales sean las
consecuencias, o dejar morir al neonato del
modo mas pacifico e indoloro posible.

Las situaciones limite, aquellas en las que ya
no quedan opciones, en las que no hay espacio
intermedio, nos sumen en el dolor. La prudencia
aqgui no se muestra como un ambito abierto de
opciones imaginativas, sino tan sélo como un
intento razonable de optar por un valor, aquel
que se esté en disposicibn de poder asumir.
Pues en las tragedias alguien sufre y carga con
la decision tomada. Es responsable de la
decision y tiene que poder seguir viviendo con
ella.




Asi ocurre, en ocasiones, en situaciones de limitacion
de esfuerzo terapéutico, en casos de aborto, y en
muchos otros conflictos de valores, en los que muchas
veces no hay cursos intermedios.

Las preguntas abiertas, que apuntan algunas
interesantes reflexiones, son las siguientes:

(1) ¢son  excepcionales estas situaciones
tragicas, en las que no hay vias intermedias, en las
que es imprescindible optar por uno de los cursos
extremos? ¢ O resultan mas frecuentes de lo esperado
y entonces el espacio deliberativo es mas escaso de lo
deseable? ¢No podria ser también que la pereza, la
desidia, el agotamiento, la ignorancia o la prisa fueran
los causantes de una mala percepciéon de muchos
casos que, siendo susceptibles de un analisis
deliberativo con cursos intermedios plausibles, se
toman por trgicos?

(2) Los casos que si admiten la posibilidad de
un curso intermedio ¢no son en realidad ejemplos de
buena praxis, de una toma de decisiones bien
realizada? Y por ende, ¢no podria afirmarse que
cualquier otro tipo de decision que optara por un curso
extremo, existiendo cursos intermedios viables, seria
claramente inmoral y una mala praxis?

(3) Si los casos tragicos, en los que no se
encuentra solucion valida posible —por haberse
agotado el espacio de la prudencia como via
intermedia— no entran en el espacio deliberativo; y si
en el resto de los casos en que si es posible un curso
intermedio, puede afirmarse que no buscar dicha via
intermedia es una accion éticamente injustificable, ¢no
puede afirmarse entonces que la deliberacion es,
sencillamente, el modo éticamente correcto de
resolucion de los conflictos de valores? Dicho de otro
modo: la deliberacion que busca un curso de accion
prudente, salvando los valores en juego en una
situacion de conflicto, no es un adorno prescindible, ni
un elemento retérico, ni una mera propuesta
interesante, es el modo éticamente correcto de
resolver los conflictos, es una exigencia moral y una
obligacién de buena praxis.

Referencias

- D. Gracia (2011) “Teoria y practica de la deliberacion
moral” en L. Feito, D. Gracia, M. Sanchez (eds.)
Bioética: el estado de la cuestion. Triacastela. Madrid.
pp.101-154.

- K. Benham (2012)
http://www.tampabay.com/specials/2012/reports/juniper

Lydia Feito. Profesora de Bioética
Universidad Complutense de Madrid




Prudencia Politica

A los politicos nadie les ha pedido nunca que sean genios, ni que sepan de todo,
ni menos que no se equivoquen. Lo que se les pide es que sean decentes y que
actden con prudencia. La decencia es lo contrario de la corrupcion. No insisto sobre
ello, porque ahora pretendo fijarme en la segunda de esas cualidades, la prudencia.
Desde muy antiguo ésta se ha considerado la virtud propia del buen politico, de igual
modo que la del mal politico es la imprudencia. En la Grecia clasica el modelo de
politico prudente fue Pericles. Aristételes le pone como ejemplo en la Etica a
Nicomaco: “Pensamos que Pericles y los que son como él son prudentes porque
pueden ver lo que es bueno para ellos y para los hombres, y pensamos que ésta es
una cualidad propia de los administradores y de los politicos.” (E.N. VI 5: 1140 b 7-11)

La politica es el arte de actuar con prudencia administrando los bienes publicos, o
lo que es lo mismo, pensando en lo que es bueno no sélo para el politico o para los
suyos, sino para el publico en general, es decir, para el conjunto de los seres
humanos. Cuando se reduce la politica a la conquista del poder, se esta pensando en
el bien propio o en el de unos pocos, pero no en el de todos los ciudadanos. Eso no es
politica. Eso se llamé a partir del Renacimiento “razén de Estado”, y de la mala, porque
hay otra perfectamente defendible y hasta necesaria.

Pero lo mas importante no es eso, con serlo mucho. De lo que parece no
acordarse nadie es de que la toma de decisiones prudentes exige un proceso previo
gue Aristételes denomind “deliberacion”. La deliberacion es el procedimiento, el
proceso, y la decision prudente es el término. Se delibera para tomar decisiones
prudentes. Aristételes la convirtié en un procedimiento técnico, y dio sobre ella algunos
consejos que mas valdria no olvidar. El primero es que cuando la decision a tomar es
compleja o dificil, o cuando afecta a varias personas, la deliberacion debe hacerse
colectiva, teniendo en cuenta los puntos de vista de todos los afectados por la
decision. Escribe Aristoteles: “En las cuestiones importantes llamamos a deliberar a
otros, porque desconfiamos de nosotros mismos y no nos creemos suficientes para
decidir.” (1112 b 10-11) Otro consejo es que la deliberacién ha de llevarse a cabo con
calma, dando tiempo al tiempo. “La deliberacion requiere mucho tiempo, y se dice que
debe ponerse en practica rapidamente lo que se ha resuelto tras la deliberacion, pero
deliberar lentamente.” (1142 a 3-5) Abro el Reglamento del Congreso de los Diputados
y compruebo, no sin sorpresa, que no se dice cual es la funcién de los diputados en el
Parlamento, quiza porque no se han atrevido a definirla del Unico modo que cabe
hacerlo, diciendo que su objetivo es deliberar y tomar decisiones prudentes, y que por
ello mismo el Parlamento es un érgano deliberativo. En el texto del Reglamento a
veces se les escapa la palabra deliberacién, pero subrepticiamente, como si sus
propios redactores no acabaran de creérselo. Y es que, en efecto, uno se pregunta si
se trata de un érgano deliberativo 0 mas bien de un mercado persa en el que cada uno
va a lo suyo.

Pero vengamos a lo practico. Soy médico y he consumido mi vida ensefiando en
una Facultad de Medicina. He explicado durante décadas Historia de la medicina y
Bioética. Y tanto en un caso como en el otro, he intentado ensefiar a mis alumnos que
la medicina no es un comercio, que no lo ha sido nunca, y que por eso las instituciones
sanitarias, incluso las privadas, se han considerado siempre instituciones sin animo de
lucro. ElI mal llamado mercado sanitario no es un puro mercado, o no debe serlo, mal
gue les pese a los doctrinarios del libre mercado. A lo que mas se parece es a las
instituciones publicas, cuyo objetivo no ha sido ni puede ser el animo de lucro, y a
ciertas instituciones privadas que tampoco lo tienen. Un ejemplo tipico de esto ultimo
son las Cajas de ahorros. Sé que el ejemplo es crispante, habida cuenta de lo que ha
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sucedido con las Cajas de ahorros en general, y mas en la Comunidad de Madrid,
donde el espectaculo ha sido y es, simplemente, escandaloso.

Pues bien, he aqui que es de nuevo la Comunidad de Madrid la que, se supone
gue a la vista de los buenos resultados obtenidos en Bankia, quiere hacer algo similar
con la otra gran institucion sin animo de lucro con que cuenta, la Sanidad. Sospecho
qgue todos los lectores frunciran el cefio y pensaran que la comparacion es poco
pertinente, porque se trata de cosas muy distintas. Pero menos de lo que parece.
Cajamadrid era una instituciéon privada sin animo de lucro que inmediatamente
parasitaron los politicos y sindicalistas de turno. Los bienes publicos, se dice, han de
estar controlados por los representantes de lo publico, los hombres publicos. A veces
uno desearia que las gestoras hubieran sido las mujeres publicas, porque
probablemente nos habria ido mejor. Claro que nuestra Comunidad ha estado
presidida por una mujer, que ha quitado y puesto a discrecién mandos, tanto en la Caja
como en la Sanidad madrilefias.

Cajamadrid se estrell6 con el ladrillo por imprudencia y por falta de decencia. La
Sanidad se ha estrellado con la construccion de una serie de hospitales que desde el
primer momento contaron con la oposicion y la critica del conjunto de las profesiones
sanitarias. Se dijo que no habia problema, que el dinero provenia de fuentes privadas y
que era una clara demostracion de las bondades del desembarco de la empresa
privada en el ambito de lo publico. Pasé lo mismo que con las autopistas radiales. Eran
las bondades del liberalismo, que hasta ahora nadie habia sido capaz,
incomprensiblemente, de advertir. Nuestra presidenta cantaba las maravillas del
modelo liberal y exhibia sus trofeos. Ahora, cuando ya no hay trofeos que exhibir, se
ha quitado de en medio. Es lo que hacen los buenos generales cuando ven peligrar la
batalla.

Ahora hay que pagar el precio de tanto despilfarro; un despilfarro que se hizo de
espaldas a los profesionales, porque éstos, a pesar de lo mal pagados que estaban,
seguian creyendo, pobres, en las bondades del sistema publico y en la necesidad, que
por cierto nosotros les ensefiabamos en nuestras clases, de no poner el animo de
lucro por norte de su actividad. No habian entendido nada. Estaban en la inopia, y sus
profesores, alin mas. Habia que ser liberal, porque eso de la sanidad como servicio
publico olia a socialista, esa ideologia fanatica y retrégrada que no queria enterarse de
gue el libre mercado era el balsamo de Fierabras que remediaba todos los problemas.

Cajamadrid han tenido que privatizarla, tras un saneamiento que ha costado miles
de millones de euros y que, pronto que tarde, pagaremos todos, menos quienes
debian hacerlo. Pues ya esta, con la sanidad publica cabe hacer lo mismo. Si aquella
era una institucion sin animo de lucro y para sanearla nada mejor que su
transformacion en otra con animo de lucro, hagamos lo mismo con el sistema sanitario.
Que lo compren los fondos de capital-riesgo, que ellos miraran... ¢por qué? ¢Por el
bien comun? ¢ Por la calidad? ¢O por rentabilizar lo mas posible y en el menor tiempo
el dinero que hayan invertido?

&Y con lo que no sea rentable, que en sanidad es mucho, qué se hace? La
respuesta la conocemos todos: jah! cubrir eso es funcién del Estado. Y uno se
pregunta, ¢para ese camino necesitamos tales alforjas? ¢Sabemos lo que estamos
haciendo? Tan dificil es responder afirmativamente a esta Ultima pregunta, que al
mejor pensado se le ocurre que quiza hay otros intereses en todo esto, que no son
precisamente ni la calidad, ni la eficiencia, ni el bien comun.

Llegados a este punto, y como los animos se caldean, lo mejor es serenarse y
hacer lo que nos mando Aristételes, ponernos a deliberar. Es posible que los politicos
no sean tan tontos ni tan perversos como estamos sospechando. No porque lo sean
mas, que también entra dentro de lo posible, sino porque pueden serlo menos.
Serenémonos y deliberemos.



Deliberar es una técnica que exige proceder con método. Se delibera a partir de
hechos y de los datos sobre ellos. En el caso de la sanidad madrilefia, los datos brillan
por su ausencia. En el documento base de todo este cambio, llamado pomposamente
“Plan de Garantia de la Sostenibilidad del Sistema Sanitario Publico de la Comunidad
de Madrid” brillan por su ausencia. Y por mas que se ha pedido con insistencia que
digan por qué los hospitales privatizados en la forma en que ellos quieren hacerlo
salen mas baratos que los publicos, tales datos no aparecen. O es que no los tienen, lo
cual seria gravisimo, o0 es que no los quieren ensefar, que aun lo es mas. Llevamos
décadas exigiendo a los médicos que informen a sus pacientes de todo y que recaben
la aprobacion de éstos antes de tomar decisiones. Pues he aqui que en politica parece
gue este principio no es de aplicacion. Ellos se consideran legitimados por las urnas y
piensan que eso les da derecho de pernada durante cuatro afios. Algo que deja chicos
a los séatrapas persas 0 a los tan denostados sefiores feudales del medievo.

No tenemos datos, y asi no se puede deliberar. Hay que partir de hechos, de
buenos hechos, de datos precisos. Y si no se tienen, hay que buscarlos. Es la Unica
manera de tomar decisiones prudentes, algo que si en la vida privada es muy
recomendable, en la publica es preceptivo. Pero puesto que no los tenemos, vamos a
pasar por alto este nada desdefiable detalle y a seguir con nuestra deliberacion.
Ademas de hechos, en ésta, en cualquier deliberacion, hay valores en juego, y si los
animos estan encendidos es precisamente por esto, porque los valores que entran en
este asunto son importantes, o al menos nos lo parece.

¢,De qué valores estamos hablando? Este es un punto en el que la Sanidad se
distancia claramente del ejemplo de las Cajas de ahorros. En Sanidad los valores en
juego son la eficiencia y la equidad, la justicia. Las Cajas de ahorros, por el contrario,
eran y son instituciones de beneficencia, no de justicia. El conflicto de valores que nos
tiene a todos en ascuas es el de la eficiencia, por un lado, y la equidad, por el otro. La
asistencia sanitaria es cada dia mas cara, y por tanto se hace necesario maximizar la
relacion coste/beneficio, que es lo que se conoce con el nombre de eficiencia. Pero a
la vez nuestra sociedad considera que la asistencia sanitaria ha ser un bien que debe
llegar a todos, no soélo a quienes puedan pagarselo. Creemos, pienso que con buenas
razones, que ciertas prestaciones basicas han de estar al alcance de todos los seres
humanos, si es que nos creemos eso de que somos y son seres humanos.

El problema es que estos dos valores no se llevan muy bien entre si. Como regla
general, cabe decir que a mayor eficiencia, menor equidad, y viceversa. La ley de
rendimientos decrecientes, un principio basico de la racionalidad econémica, dice que
la inversién en cualquier area, por supuesto también en salud, aumenta en ineficiencia
cuanto mas progresa. De tal modo que si queremos universalizar las prestaciones
sanitarias, necesariamente acabaremos siendo muy ineficientes. Jeremy Bentham, el
padre del utilitarismo, en un rapto de generosidad escribié aquello de que “el mayor
bien para el mayor niumero es el criterio de lo justo y de lo injusto”, pero hombre
versado en economia como era, se cuidd mucho de no sustituir la expresion “mayor
namero” por la palabra “todos”. El mayor bien para todos, que es lo que exige el
principio de universalizacién, lleva a tomar decisiones por necesidad ineficientes. De lo
gue se deduce que los dos valores en juego son dificilmente salvables a la vez.
Estamos ante lo que se ha dado en llamar un “conflicto de valores”.

El problema es qué debemos hacer. Esta es la gran pregunta, que atafie a la
practica, a la toma de decisiones. Lo que buscamos es cémo decidir prudentemente
ante un conflicto de valores, mas en concreto, ante ese conflicto de valores. Si no
hubiera tal, todos tendriamos clara nuestra obligacion, ya que siempre es la misma,
promover lo mas posible el valor en juego, la eficiencia en un caso, o la equidad en
otro. Pero si entran en conflicto, ¢cémo salvar ambos? ¢Qué decision podremos

considerar prudente?



Aristoteles nos dio una regla. Dijo que la decision mas prudente suele estar en el
medio. Si hay dos valores en juego, es claro que cuando menos caben dos decisiones
distintas, el optar por uno de esos valores en detrimento del otro, y el hacer lo mismo
eligiendo el contrario. Esto es lo que se llama un “dilema”. En él s6lo atendemos a los
cursos extremos de accién, lo que nos lleva a elegir uno de los dos valores con la
lesiébn completa del otro. Mala cosa. Si nuestra obligacion es promover la realizacién
de todos los valores en juego o lesionarlos lo menos posible, los cursos extremos, los
dos citados, son tremendamente onerosos en términos de valor, porque se saldan con
la pérdida total de uno de ellos. Por eso tales cursos no pueden nunca tenerse por
Optimos sino sélo por pésimos.

Y sin embargo, son los que con mayor facilidad vemos y con mas frecuencia
elegimos. Es un misterio, que los seres humanos tengamos una especie de propension
natural a optar por los extremos, es decir, por los cursos pésimos, en detrimento de los
intermedios, que son probablemente los 6ptimos. En el caso que estamos analizando,
el de la Sanidad en la Comunidad de Madrid, los dos cursos extremos son, uno, elegir
la eficiencia con total detrimento de la equidad, y otro el opuesto. En el primer caso,
habria que privatizar completamente la asistencia, y en el segundo decidir su completa
socializacion. Ambos cursos son mas frecuentes de lo que parece. Hay fanaticos de la
eficiencia y fanaticos de la equidad. Estos dos valores, como cualesquiera otros,
llevados a su extremo se convierten en tiranos, y exigen subordinar a ellos todos los
demas. Nicolai Hartmann bautizé este fendmeno curioso y sorprendente con el nombre
de “tirania de los valores”.

¢, Qué cursos intermedios se nos ocurren? Si los extremos se caracterizan por
absolutizar de modo descontextualizado e idealista los valores en juego, lo primero
debera ser dar de ellos una definicién real y sensata. En primer lugar, de la justicia.
Esta no puede utilizarse para exigir cualquier cosa o todo, ni en general, ni en el
ambito concreto de la asistencia sanitaria. De ahi la necesidad de fijar un “catalogo de
prestaciones sanitarias”, que determine lo exigible en justicia de lo que no lo es. Tal
catalogo ya existe, pero aun queda mucho por hacer en ese campo. Y esta si es una
obligacion ineludible de los politicos y gestores de la sanidad publica.

En relacién al otro valor implicado, la eficiencia, la situaciéon es aun peor. Todos,
en especial los politicos, no hacen mas que hablar de las excelencias de la sanidad
espafiola. Es un grave error, debido, pienso, a que no conocen el mundo de la sanidad
por dentro. El gran pecado de nuestro sistema sanitario es que en él no se evallan
correctamente los servicios. Esto no se ha hecho nunca de modo sistematico, y sigue
sin hacerse. La consecuencia es tan grave como que pueden estar funcionando
servicios que, a igual patologia, tienen mortalidades muy distintas, o que dejan en los
pacientes secuelas que en el estado actual de nuestros conocimientos no son de
recibo. La evaluacién, por lo demas, no debe hacerse s6lo de los servicios sino
también de las personas, de los profesionales. No todos actian bien, ni todos trabajan
tanto como deberian, y nadie dice nada. Las listas de espera son con mucha
frecuencia el resultado de la incuria de los profesionales y de la ineficacia de los
sistemas de evaluacién y control de la calidad de los servicios. Los actuales sistemas
de control son escasamente operativos, y tampoco cabe esperar nada de los clasicos,
como las sanciones provenientes de los Colegios profesionales ante los casos de mala
practica. Es necesario, es urgente un sistema eficaz de evaluacién y control de la
calidad de los servicios y de los profesionales en el desempefio de sus funciones. Sélo
asi podremos hablar de eficiencia sabiendo lo que decimos. Y este es, de nuevo, un
deber que compete a los politicos y gestores del sistema sanitario, y que hasta ahora
no han ejercido de forma correcta.

Si los cursos extremos se caracterizaban por interpretar los valores en juego, la
eficiencia y la equidad, de modo idealista y descontextualizado, los primeros cursos
intermedios que le vienen a uno a la mente son la conceptuacioén realista y contextual
de ambos valores. Es lo que hemos intentado hacer en los parrafos anteriores. Pero
hay mas cursos posibles. Como los gestores de la sanidad publica parecen incapaces



de controlar la calidad y eficiencia de los servicios y de su personal, cosa que en las
instituciones de gestion privada parece bastante mas sencillo, una posible salida es
privatizar la gestion, y que sean los gestores privados, que se supone tienen las manos
mas libres, quienes pongan el cascabel al gato. De ese modo se podria conseguir el
objetivo de eficiencia, y con ello ahorrar costes, que en las presentes circunstancias es
de lo que se trata.

Pero aqui entramos de nuevo en el tema de qué se entiende por gestion privada.
Esta puede ser, como ya vimos, con y sin animo de lucro. Se dira que, a diferencia de
otras épocas, hoy no abundan las instituciones sin animo de lucro que puedan o
qguieran hacerse cargo de los hospitales. En otro tiempo lo hicieron los grupos
religiosos o las 6rdenes y congregaciones, pero su fuerza y capacidad es hoy mucho
menor que antafio. Sin embargo, conviene recordar que existen hoy instituciones sin
animo de lucro muy pujantes, activas y dinamicas, como son las ONGs. En cualquier
caso, se dird, no poseen grandes capitales, ni parecen dispuestas a comprar
hospitales, y por tanto por gestién privada no cabe entender hoy mas que la que actda
con animo de lucro. Esta es una novedad que se introdujo en el mundo anglosajon en
la época de Reagan y Thatcher, y que de entonces aca ha ido cobrando fuerza. Como
los inversores se estan jugando su propio dinero, es comprensible que aqui el valor, no
ya primario sino practicamente Unico, sea la eficiencia, porque de lo que se trata es de
conseguir el maximo beneficio en el minimo tiempo. Huelga decir que con ese objetivo
en mente, hay muchos procedimientos médicos, incluso servicios, que tales empresas
se negaran a prestar, habida cuenta de que con ellos perderan dinero, o que incluso
resultaran ruinosos. Para cubrir esos servicios, se dice, debe acudirse al Estado y a
sus instituciones propias, en las que el valor dominante no sera la eficiencia sino la
justicia.

Basta con plantear asi las cosas para darse cuenta de que este es el curso de
accion que parece haber adoptado la Comunidad de Madrid. Se privatizan unos
centros para gque actden con criterios de eficiencia (ese es el famoso “ahorro” de que
hablan los responsables de la Comunidad), y los procesos muy costosos, muy caros y
por lo general no muy eficientes, se traspasan a los centros que si son publicos, los
grandes hospitales terciarios, La Paz, el Gregorio Marafion, etc. Pero este es un
camino, por mas que se magnifiquen sus bondades, lleno de peligros, pues si el
objetivo de los centros privados es maximizar el beneficio econémico, es obvio que
intentaran limitar un ndmero progresivamente mayor de prestaciones a los usuarios,
por una parte, y que por otra buscaran derivar cada vez mas a la sanidad publica todo
aquello que no les permita seguir incrementando su beneficio. Con lo cual puede
resultar que el pretendido ahorro sea cada vez menor, y que incluso llegue a ser
negativo, dado que estan obligados a dar beneficios a quienes han invertido alli sus
ahorros.

No, no pueden identificarse sin mas eficiencia y ahorro econémico. Lo que si
resulta claro es que la ineficiencia lleva al dispendio, amén de a otras cosas, como a
perjudicar a los pacientes. Y nuestro pecado, el gran agujero negro de nuestro sistema
publico de salud, es la falta de evaluacién y control de la calidad y la eficiencia. Ha sido
y es un pecado estrictamente politico y gerencial. Y como ahora se nos exige de modo
perentorio recortar el gasto y los politicos y gestores publicos se ven impotentes para
hacerlo, a causa de su incuria tradicional en el tema del control de la calidad y la
eficiencia, amén de los dispendios de antafio que pasan factura hogafio, resulta que no
encuentran otra salida rapida y practicable mas que vender buena parte del sistema
sanitario a instituciones con animo de lucro. Con estas cosas hay que andarse con
mucho cuidado, porque, como ya dijera Lutero, nunca debe tirarse al nifio junto con el
agua de la palangana. Prudencia, sefiores, prudencia.

Diego Gracia
Catedratico de Historia de la Medicina
Universidad Complutense de Madrid

("Publicado en la Revista Internacional de Humanidades Médicas, Niumero 2, 2012. Reproducido

con autorizacion")



Hoy hemos empezado un taller para trabajar emociones en el seno del equipo de oncologia

infantil donde trabajo.

Era un proyecto que se planted hace afios y, finalmente, ha tomado cuerpo de la mano del
personal de enfermeria que ha sabido contagiarnos a todos la necesidad de buscar un espacio
comun para trabajar y compartir todos aquellos sinsabores que se nos agarrotan en las entrafias y,
no pocas veces, nos llevamos a casa.

Pero ha sido nuestra psicéloga la encargada de darle forma y estructura, y la generosidad
de las maestras ha puesto a nuestra disposicién el entorno mas entrafiable de la unidad: el aula
hospitalaria.

Se ha conseguido quérum: un grupo no muy numeroso, pero suficiente para intercambiar
impresiones y participar todos. Nos hemos congregado en circulo, sentados en sillas de parvulario y
rodeados de pizarras, cuentos y ordenadores de colores. Once. Doce con la dinamizadora. Todo
mujeres, pues como casi siempre, somos mayoria en el equipo.

Cuantas expectativas... todas esperando una luz magica para encontrar respuestas a
nuestras debilidades, herramientas para resolver nuestros conflictos internos, para aprender a
hacer bien lo que hacemos mal.

Pero la sorpresa ha sido encontrarnos, para empezar, con un cuestionario de tan solo dos
preguntas. Dos preguntas que han dado la vuelta al circulo en sentidos opuestos. La primera me ha
llegado desde mi derecha équé cosas de mi trabajo hacen que merezca la pena?, la segunda, desde mi
izquierda é¢qué cualidades tengo como persona y como profesional que me ayudan en el desempefo
de mi trabajo?. iQué dificil! Si me preguntaran sobre mis fallos, escribiria un testamento, pero ¢sobre
mis cualidades? isi no tengo ninguna! Pero todas nos pusimos a pensar... y a escribir.... “Algo bueno
haré, por lo menos dos cosillas”....

Terminado nuestro trabajo individual, la dinamizadora del grupo ha recogido en un tablén
las cualidades que cada una de nosotras proponia de si misma. Después las ha rodeado a todas
ellas con un marco y ha dicho: aqui tenéis las Fortalezas de Grupo. Cada una aportais las vuestras, y
el equipo cuenta con todas ellas. Por tanto, cuando alguien siente una carencia o una debilidad,
puede recurrir al equipo vy si este la posee, la pondra a su disposicion...

Y leyd en voz alta: “Vuestro Equipo:

Es Alegre, es Cercano, sabe mantener la Calma, es Responsable, tiene Destreza en técnicas y
procedimientos, maneja bien la Comunicacion, trabaja en Equipo, sabe Escuchar, tiene inquietud
por Aprender, Disposicion para la Ayuda, sabe hacer del hospital un Juego, lleva un buen control
Administrativo, es Asertivo, siempre dispuesto a transmitir Simpatia y una Sonrisa, es Positivo, tiene



Empatia, sabe discernir la esfera
Privada de la Laboral, es Buen Compaiiero en el trabajo, es Prudente, Dispuesto e Inquieto, es
Sensible y Sofiador, es Exigente, es Sincero, sabe Dulcificar lo duro, no juzga y es Vocacional”.

Ante nuestros ojos atdnitos, seguimos repasando équé cosas de mi trabajo hacen que éste
merezca la pena? Y salieron propuestas tan bonitas como: el agradecimiento de las familias, incluso
después del fallecimiento de un hijo, la sonrisa de los nifios y sus abrazos cdlidos, el reconocimiento
de nuestros compafieros, la oportunidad de aprender a relativizar valores y prioridades de la vida,
las lecciones que cada dia nos dan los nifios...

La sesion termind con una rueda de energia y el compromiso de volvernos a encontrar.

Sinceramente, no sabia que tenia un equipo tan fantdstico. Un equipo que a pesar de sus
buenas cualidades quiere mejorar, conocerse mejor y acercarse mejor a las familias, adquirir
mejores habilidades para las situaciones dificiles, especialmente al final de la vida, y compartir todo
eso con los compafieros.

Sé que el motor de las motivaciones, ilusiones y esperanzas de nuestro equipo parte de los
nifios a los que atendemos y sdlo de ellos. Ellos, que desde su inocencia y obligados a enfrentarse a
situaciones tan duras desde tan pequefiitos, nos sorprenden con sus ocurrencias, con sus risas, con
su mal genio, con su madurez prematura, con su afan de proteger a sus papas, con su
agradecimiento y su carifio. Ellos dirigen nuestra embarcacién hacia el puerto de las utopias, al que
nunca llegaremos, pero como en el viaje a itaca, lo importante es el trayecto.

No sé qué espero de este Proyecto-Taller de emociones que pretende ser una autoayuda
para los profesionales de mi equipo, pero sin duda, ha empezado con muy buen pie.

Maria Tasso
Oncéloga Pediatra. Hospital General Universitario de Alicante

Madster en Bioética por la Universidad Complutense de Madrid

FORTALEZAS DE EQUIPO
Alegria Empatia
Cercania Separa vida privada / laboral
Mantener la Calma Buena compaiiia
Responsabilidad Prudencia
Destreza Disposicion
Comunicacién Inquietud
Trabajo en Equipo Destreza en técnicas
Saber Escuchar Sensibilidad
Inquietud por aprender Sofiador
Disposicion de Ayuda Exigencia
Hacer del Hospital un Juego Sinceridad
Control administrativo Saber dulcificar lo duro
Asertividad No juzgar
Simpatia y Sonrisa Vocacional
Positividad
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LA MUERTE INTIMA

SEGUNDA PARTE: LA MUERTE INTIMA, UNA ALTERNATIVA A LA EUTANASIA

No podemos ignorar que uno de los factores que mas pueden influir en la decisidon de un
enfermo de acabar con su vida es la deshumanizacién que existe en tantos hospitales. En los
paises desarrollados mas de las tres cuartas partes de la poblacion muere en tales centros. Y
lo que resulta mds contradictorio es que los hospitales estan pensados y disefiados para
sanar a los pacientes pero no para ayudarles a morir. Los médicos han sido educados para
alargar indefinidamente la vida de los enfermos. Su principal misién es curar a los que son
recuperables y controlar a los crénicos pero no estan preparados para enfrentarse con el
enfermo que muere. El paciente terminal personifica el fracaso de la medicina moderna ante
el eterno fantasma de la muerte. La presién asistencial no concede tiempo, ni se tiene una
formacion adecuada, para enfrentarse con los problemas emocionales que plantean estos
pacientes. Esta situacion se ve agravada por el ambiente impersonal, anénimo y masificado
de los grandes centros hospitalarios. La excesiva burocracia contribuye a que las
caracteristicas individuales del paciente se diluyan en un mar de informes, papeles, y
estadisticas. A veces pueden pasar cada dia por la habitacién del enfermo varios miembros
del equipo sanitario sin llegar a establecer una comunicacion personal profunda con el
paciente con lo cual éste se siente aislado y sufre su anonimato en silencio, en medio de una
multitud sanitaria que no se siente directamente implicada en su problema. Con frecuencia
las relaciones de cardcter mas humano se establecen preferentemente con el personal
auxiliar, camilleros o personal de limpieza, en vez de con los propios profesionales de la
medicina. No es de extrafiar que frente a esta deshumanizacién de la asistencia hospitalaria
algunos pacientes pidan que se les aplique la eutanasia, y el nimero de estas peticiones
disminuiria con solo buscar un equilibrio entre el cuidado fisico, psiquico, social, emocional y
espiritual del paciente y de su familia.

La relacién entre el médico y el paciente deberia ser siempre de amistad sincera entre dos
seres humanos iguales. El médico se ha concebido siempre, desde los tiempos de Hipdcrates,
como aquel amigo que hace el bien al débil, que le comunica la verdad acerca de su estado
de salud y le acepta tal y como es, procurando ayudarle para que pueda restablecer su salud.
La medicina actual, demasiado técnica, “medicina basada en la evidencia” deberia recuperar
ese ideal y conseguir que el facultativo sea de nuevo el confidente personal cercano, capaz
de acompariiar en los momentos mas decisivos de la vida. Cuando ya no es posible curar,
todavia se puede aliviar, y siempre se puede consolar, ya que incluso en la situacion mds
lamentable, el enfermo resta a nuestros ojos una persona digna de los cuidados mds solicitos
(M. De Hennezel). Entre los derechos de los pacientes terminales figura el de no sufrir
dolores fisicos que puedan ser evitados clinicamente. Hoy es posible controlar
adecuadamente hasta un 95% de los dolores provocados por dolencias como el cancer y
otras enfermedades. Pero si ante el sufrimiento del cuerpo los profesionales de la medicina
pueden proporcionar los adecuados medios analgésicos, también hoy pueden tener medios
farmacoldgicos y recursos humanos para aliviar la angustia moral. La medicina paliativa es
considerada como la solucidon adecuada, la medicina correcta ante la enfermedad terminal
sin perseguir tanto el curar como el cuidar, aliviar y acompanfar a estos pacientes, con menos
medicalizacidn de los cuidados y una mayor asistencia humana.

LA MUERTE iNTIMA: una alternativa apropiada

Una de las alternativas que se podria presentar a nuestros pacientes al final de la vida nos
viene desde una experiencia diaria en un hospital donde se realizan curas paliativas, como es
el caso de Marie de Hennezel, que en su libro “Muerte intima” nos invita a conocer las
profundidades recénditas del ser humano. Ella sefiala la ambigliedad con que, a menudo, se
utiliza el término “eutanasia”, y pide que no se confundan tres situaciones distintas: 1) la
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limitacion e interrupcién de tratamientos terapéuticos activos que son ya inutiles, “lo cual
corresponde a una buena practica médica”; 2) los cuidados paliativos que se dirigen a tratar el
dolor y la angustia del paciente; y 3) la eutanasia, “que es un acto deliberado de provocar la
muerte”. A su juicio, lo que estd en juego en este debate es principalmente “el
acompafiamiento” de los enfermos terminales. Estos necesitan el encuentro con personas de su
historia, a menudo dolorosa, hecha de amor, de miseria y de deseos incumplidos, sedientos de
no irse hasta haber rehecho de nuevo la verdad de sus sentimientos

Mas que hacer una ley sobre la eutanasia, lo importante es formar al personal medical para
gue aprenda a “comunicar con el enfermo” y a aplicar los cuidados paliativos. La experiencia de
Hennezel es que en la gran mayoria de los casos, las peticiones de eutanasia se deben a la
imposibilidad de dialogar con el médico y al temor de morir con atroces sufrimientos. La angustia
de los enfermos terminales parece ser proporcional al malestar de los médicos que evitan a
menudo afrontar las cuestiones que les atormentan. “Hacer el relato de la propia vida antes de
morir, y ser escuchado es un acto importante para aquel que tiene la autonomia reducida”. A
través de la ayuda de una presencia que deja expresar el dolor y la desesperacién, el enfermo
revive su vida y se la apropia liberando su verdad. Una vez terminado el relato, la persona parece
liberarse de su actitud y dejarse partir”... “El cuerpo queda dominado por el espiritu, la angustia
vencida por la confianza, y cumplida la plenitud del deseo”.

“Con este libro, escribe, pretendo ayudar a todo el mundo que tenga que acomparfiar a un ser
querido hacia la muerte porque, ademds, creo que es una experiencia esencial, un privilegio. Es
una pena pasar de largo de este tipo de situaciones porque he comprendido que el duelo es peor
después para los que quedan si no han hecho ese acompafiamiento. El que va a morir suele estar
mds preparado para ello de lo que percibe su entorno intimo y familiar”. En él se plantea muchas
preguntas sobre la muerte, y sobre la vida. Relata ejemplos de enfermos terminales que han
expresado sus Ultimos deseos antes de morir, también narra la filosofia de trabajo en el hospital,
con un gran calor humano y tantas otras cosas mas. Nos pone en evidencia que aun cuando la
muerte esta préxima, cuando parece reinar la tristeza y el sufrimiento, todavia es posible
encontrar signos profundos de vida, y puede haber alegria, sentimientos y cambios del alma de
una profundidad y de una intensidad tales como no se habian vivido antes. No es infrecuente
“que nos expresen sus contradicciones: el sentirse morir y al mismo tiempo hacer planes de vida,
como si la muerte no existiera... y que pasen de una peticion de eutanasia al deseo de aprovechar
el tiempo para profundizar la relacion con los suyos, perdonar no solo el pasado de sus vidas, sino
el hecho de que los otros no respondan a su necesidad de intercambio afectivo”.

Para responder a estas necesidades del enfermo, Marie de Hennezel propone que el personal
sanitario reciba “desde el comienzo de los estudios médicos” una formacién ética sobre “el
sentido del cuidado, y sobre los limites de la medicina”, asi como un tiempo de practicas
obligatorio en un servicio de cuidados paliativos. La psicéloga sugiere también la creacién de un
servicio para informar y orientar a las familias.

Pero también hace falta que la sociedad deje de pensar que la fase ultima de la vida carece de
sentido. Al contrario, ésta puede representar un tiempo fuerte de la vida, el tiempo de los
ultimos intercambios, de las Ultimas palabras.

Mds que un debate legislativo, la psicdloga propugna una “reflexion ética”. “Una ley frenaria los
esfuerzos del personal sanitario para inventar una manera de mostrarse humano y humilde con
aquellos a los que ya no puede curar”. Hay que reconocer que “siempre habrd situaciones
rarisimas de sufrimiento y de angustia ante las que nos encontraremos sin recursos”. Frente a
casos como el de Vincent Humbert, el joven tetrapléjico, mudo y ciego, que fallecio después de
que su madre respondiera a su peticion de morir, la psicdloga advierte que estas historias tan
destacadas en la prensa “no deben hacer olvidar los millares de personas que mueren todos los
dias mal acompafadas” y seiala que “Los cuidados paliativos evolucionan en un contexto dificil,
todavia fuertemente marcado por el rechazo de afrontar la muerte”.
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Se puede afadir una de sus reflexiones en voz propia, porque al final, la experiencia
cuenta mas que la teoria, y en los casos concretos las acciones humanas de los hombres,
van muchas veces mas alla del derecho, como aquella frase que dice: “no todo lo que es
legal es bueno y no todo lo que es bueno es legal”. Ante un ser humano hay siempre el
misterio que ella tanto afirma en su libro:
“El acompafiamiento es una cuestion de compromiso y de amor. Un acto, sobretodo humano.
Uno no puede escudarse detrds de la bata del profesional, sea médico, enfermera o
psicdlogo”. Aun asi, no deja de plantearse la cuestion de los limites. Y “hace falta que cada
cual conozca sus limites. Te cansas menos, cuando te comprometes a fondo,- si sabes cargar
la bateria- que cuando te proteges detrds de una actitud defensiva. A menudo he observado
que los médicos y las enfermeras que se defienden son los que mds se quejan de ir cansados.
Los que se dan, sin embargo, parecen recuperar las fuerzas a menudo. Recuerdo una de las
frases de Andreas Solomé, una de las primeras mujeres que practico la psicoandlisis siguiendo
los pasos de Freud: “En darse, uno se obtiene del todo”. “En sus conversaciones tan agudas e
inteligentes con el maestro de la psicoandlisis, no cesaba de ponderar que el amor, lejos de
ser un depdsito que se vacia en tan buen punto se extraiga su contenido, se renueva todo
prodigdndose. Los que practican el acompafiamiento de los moribundos, como yo, saben todo
lo que se recibe, simplemente cuando aceptan entrar en esta ultima experiencia relacional
que el moribundo nos propone a veces, incluso a menudo sin saberlo. El objetivo de esta
ultima relacion parece ser un tentativa de revelarse tal como se es o, por emplear la
expresion de Michel de M’ Uzan, “ponerse dentro del mundo antes de desaparecer”.

“En un mundo que considera que la “buena muerte” es una muerte brusca, si es posible
inconsciente o, como minimo, rdpida para turbar lo menos posible la vida de los que se
quedan, un testigo sobre el valor de los ultimos instantes de la vida, sobre el increible
privilegio que puede representar el hecho de ser testimonio, no me parece superfluo. Mds
bien dicho, espero poder contribuir a una evolucion de la sociedad. Una sociedad que, en vez
de negar la muerte, aprenda a integrarla en la vida. Una sociedad mds humana en que,
conscientes de nuestra condicion mortal, respetemos mds el valor de la vida.”

Conclusion

El “problema” o la cuestidn ética sobre la eutanasia es claramente metafisico. Creencia y
razén se conjugan en cada vida humana y el cdmo del vivir no deja de ser una respuesta del
por qué. Si el ser humano tiene capacidad de reflexionar y cuestionarse (sin llegar a ser
fildsofo) sobre el por qué del mundo, de la vida y si éstos tienen sentido, el conocimiento y la
voluntad le llevaran a dar respuesta a las preguntas que la vida misma nos plantea, a
sabiendas que el mundo de hoy tiene sed de respuestas.

Cada uno de nosotros deberia hacer uso de su razén, desarrollarla al maximo en beneficio
de la sociedad, siguiendo el consejo de Kant, “atreverse a pensar, a conseguir la mayoria de
edad, a tener una razon auténoma”.

Platén en su libro el “Feddn”, afirma que la vida es un preparase para la muerte y que en
la culminacidn de ésta, se realiza la otra. El sentido de la vida viene de la mano del sentido de
la muerte. El vivir es un aprender a morir dia a dia.

Estd en cada uno de nosotros el despertar esa curiosidad por el conocimiento de nosotros
mismos, cdmo ya bien decia Sdcrates, lo cual haria que nuestras relaciones fueran mas
humanas y mas comunicativas, nos entenderiamos mejor y quizas irilamos a la par

El derecho se basa en unas leyes, que muchas veces no dan respuesta a casos concretos,
sea porque no estan actualizadas, o porque el hecho concreto se anticipa a la ley. El
problema de la fundamentacién del derecho es también muchas veces conflictivo sobre si se
debe obedecer la ley interior de un Dios en cuya existencia muchos creen y que para otros es
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vista como una coaccién de la libertad o si somos nosotros quienes ponemos las leyes
dependiendo de la cultura y su diversidad con creencias diferentes.

El deseo, expresado como derecho a una muerte digna es propio de todo ser humano, y se
presenta como un derecho universal, y como tal, pide una reflexion madura, ya que el
derecho puede ser universal, pero no se da una misma forma de interpretacién o de ejercicio
si tenemos en cuenta la gran pluralidad de culturas y religiones. El hecho de morir nos iguala
a todos pero las condiciones pueden ser muy diferentes.

Como dice la autora, de “la muerte intima” cuyo titulo parece muy apropiado, la muerte de
un ser humano es un desprendimiento de la vida hacia un lugar del que nada sabemos a
ciencia cierta. Se sea creyente o no, el morir, el dejar de ser, es un trance por el cual toda
persona ha de pasar y en el que deberia ser acompafiada y respetada su intimidad.
La muerte, como la vida, es algo trascendental y las cuestiones éticas son dificiles de abordar,
ya que delante del misterio, del amor, de aquello que no se determina por una accién, no se
puede influir. Muchas de nuestras acciones son fruto de una creencia implicita, de una
confianza, de una falta de certeza con fe, que es dificil de objetivar, ya que lo que se pueda
juzgar de la accién de un sujeto, a fin de cuentas es objeto “Factum” de un sujeto. Se parte
de unos valores (el Bien y el Mal, lo correcto y lo incorrecto, lo justo y lo injusto), pero el
dilema de la eutanasia es metafisico porque o bien nosotros decidimos lo que es justo de lo
que no lo es o bien lo delegamos a Dios, y aunque sea asi, tampoco se nos priva de
responsabilidad, aunque exento de culpa.

La responsabilidad ante la decision de morir implica un respeto hacia la dignidad. En la
cuestion de la eutanasia se presentan dos tipos de intereses aparentemente opuestos: a) la
voluntad de la persona de tomar decisiones libres y coherentes con sus convicciones sobre el
valor de la vida; b) la obligacion constitucional de proteger la dignidad y la vida de las
personas en situacidon vulnerable. La mejor manera de hacer converger estos intereses y
hacerlos totalmente compatibles no es sélo despenalizando la ayuda al suicidio y poniendo al
alcance de los ciudadanos las condiciones para poder disponer de la propia vida, sino
también asegurando las condiciones necesarias para respetar la dignidad de las personas a lo
largo de toda su vida. Dicho de otra manera, es preciso asegurar un equilibrio entre los
derechos fundamentales a la vida, a la dignidad y a la libertad, para hacerlos compatibles.
Parece que el Estado no puede negar la libertad reclamada por el paciente, incluso deberia
garantizarla si el paciente puede demostrar que la decision de morir la ha tomado de manera
competente, racional, informada, persistente y no coaccionada. Pero esta libertad entraria
en conflicto con el deber del Estado de proteger la vida de todo ciudadano, por pobre que
ésta aparezca. Cuando se afiade a un homicidio, el calificativo de “compasivo”, ello no deja
de ser mas que un “atenuante”, pero nunca una justificacion

En este medio han aparecido hoy los cuidados paliativos, como el mejor medio de
asistencia y acompafiamiento al paciente, no solo fisico, sino también psiquico, social,
emocional y espiritual al enfermo en la fase final de su vida, ofreciéndole un ambiente de
confianza e intimidad que le ayude a afrontar con serenidad ese desprendimiento de la vida
hacia lo desconocido. Escuchar lo que necesita el enfermo terminal y lo que nos pide, y
atender su llamada es una buena alternativa a la eutanasia, aliviando su sufrimiento para
poder morir como Platdén pone en boca de Sdocrates en el “Feddn”, “morir con un silencio
religioso”. La misma Marie de Hennezel relata que en el misterio que rodea ese paso ha
observado transformaciones en el ser de las personas los ultimos dias de sus vidas, ya que la
muerte, es para algunos, algo sagrado, un movimiento de un espacio a otro, un
desenvolvimiento, como define Elisabeth Kiibler-Ross, del capullo para hacerse mariposa. No
debemos esperar a dar un sentido a la vida cuando la muerte viene a buscarnos aunque
cuando la vida llega a este punto adquiere todo su valor.

Barcelona, Abril 2012
Mariona Argemi Invers, estudiante de 49 curso de Filosofia, URL
M? Pilar Nunez-Cubero, Prof. Bioética, URL Universidad Ramon Llull — Barcelona
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DECISIONES AL FINAL DE LA VIDA'Y ENVEJECIMIENTO SATISFACTORIO

Mila Razmilict, Alberto Lecaros?, Juan Pablo Beca3

Temas que plantea el caso: envejecimiento, decisiones al final de la vida,
capacidad del adulto mayor, autonomia, voluntad anticipada, limitacién de
tratamiento, calidad de vida, muerte digna

Los autores sugieren leer la narracién del caso, hacer una reflexién personal o
mejor aun grupal, y después consultar el andlisis bioético presentado

Narracion

Estoy proximo a vivir un centenario, aunque debo confesar que alcanzar los tres
digitos no me parece atractivo en lo absoluto, no veo la necesidad de prolongar mas
mi estadia en este mundo. No es que odie la vida, han sido 99 afios excelentes, y es
justamente por amor a la vida que prefiero que termine cuando es debido y no cuando
una maquina lo dictamine. De esos afos, 66 los comparti con mi mujer, quien hoy
cuando me ve lo hace como mirando un muro blanco: vagamente tratando de cubrir
todos los espacios, sin realmente enfocarse en ningln punto. Fue diagnosticada de
Alzheimer hace un par de afios y desde entonces he visto como se apaga de a poco,
como se destifien sus recuerdos como en una foto dejada al sol. No me quejo, de
cierta forma siento que estafé a la vida. La conoci a mis 24 y tuve la suerte de que se
enamorara de mi: en esa época ser musico no era lo que se consideraba un trabajo
bien remunerado. Cuidarla ahora es s6lo una manera mas de demostrar lo afortunado
gue fui de conocerla...

All4 por el afio 36 tocaba en varios bares y restaurantes; en realidad en cualquier
lugar que prometiera buena paga. Un dia en que terminaba de recoger los
instrumentos para ir a casa conoci a Antonia. Me llamé la atencién su belleza, lo
simple de sus rasgos. Sentada de piernas cruzadas, fumandose uno de esos
cigarrillos largos que siempre me parecieron curiosos, movia las manos como cazando
mariposas Yy su boca dibujaba anillos de humo. La miré bastante rato y aunque temia
ser descubierto, la curiosidad puede mas que la prudencia...

Por cosas de la vida escribi un libro, no una epopeya de grandes hombres o mundos
fantasticos dignos de Cortdzar, sino mas bien la historia de un hombre y su
cotidianeidad. Inevitable fue imprimir en esas paginas mi disfrute de la vida, el goce
de ciertas rutinas, de pequefias acciones tan seguras que siempre me dieron
consuelo: unas tostadas con mantequilla acompafiadas de un buen café, el olor de la
tierra mojada después de un dia de lluvia, y esa humedad que queda impregnada en
el aire...

Por hechos recientes me he visto forzado a hacer explicita mi voluntad: hace un par de
semanas, luego de complicarse la cirugia de mi hernia inguinal, estuve internado en
una UCI. Tuve una insuficiencia cardiaca con liquido pericardico y finalmente una
insuficiencia renal con indicacion de dialisis. Asi me lo dijeron los doctores y lo Unico
claro para mi es que quiero que mi vida se termine cuando mi cuerpo se agote, y no
cuando alguien ajeno a él lo decida. Mis tres hijos lo saben muy bien y entienden que
para mi soplar otra vela mas en la torta no tiene sentido si no es con plena conciencia
de mis actos...
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Lo que he dicho aqui no son mis memorias, y mucho menos una biografia, son solo
los primeros recuerdos que se me vienen a la cabeza cuando pienso en la posibilidad
de que se me quite un derecho que me otorga la razén: la autonomia. Cuando miro a
mi médico, veo como su boca se tensa frente a lo firme de mis convicciones. No es
que él no confie en mi discernimiento, pero entiendo que perder a un paciente, aun
cuando sea por su propia decision no debe ser facil. Es el hecho de saber que es
posible prolongar mi vida y que sea yo quien se opone le produce un conflicto
tremendo... Me imagino que revoloteando cerca de sus oidos estan la caricatura del
diablo y del angel en pugna por ejercer sus respectivas voluntades, s6lo que en este
caso no hay demonio, sino simplemente dos angeles que luchan por un mismo fin: mi
beneficio. No es que yo sea un insensato y esquive lo que el médico plantea, no es
que esté cegado o que sea irracional... Al contrario, todo lo que pienso es fruto de una
tranquila mirada a mi vida y lo que ella me ha ensefiado, lo que finalmente quiero que
sea para miy lo que quiero transmitir a mis hijos...

De esta manera hace un par de dias, los médicos, mis hijos y yo conversamos
largamente sobre las medidas que se adoptarian a corto plazo y si se presentara
alguna urgencia: acepté dializarme en un centro vecino a mi casa, y definimos que no
se me reanimaria en caso de paro cardiaco. Expresé tajantemente que una nueva
intervencion u hospitalizacion estaban fuera de discusion.

El dia que dejé el hospital y mientras veia como se transformaba en un punto lejano al
mirar hacia atrds no pude evitar sonreir: estoy satisfecho.

Andlisis bioético

El caso expuesto en esta narraciéon hay que situarlo en el contexto del envejecimiento
poblacional. Este es un proceso de trasformacion demogréfica que tiene lugar cuando
la poblacion de edad avanzada, superior a los 60 afios, es igual o mayor que la
poblacién méas joven, menores de 14 afios. Las causas principales de este fenébmeno
han sido el enorme avance de la ciencia y la tecnologia biomédica y la mejora en las
condiciones de vida (alimentacién, higiene, politicas sanitarias, etc.) durante el s. XX,
que han traido como consecuencia una reduccién de la mortalidad infantil y un
aumento de la expectativa de vida de los adultos mayores, junto con cambios sociales
gque han llevado a una progresiva disminucion de las tasas de natalidad. Actualmente
ésta es una realidad que ya no solo experimentan las sociedades de los paises
desarrollados sino también los paises en vias desarrollo.

En este nuevo contexto demografico, la ciencia biomédica, la practica clinica y las
politicas sanitarias y asistenciales se ven enfrentadas al problema y al desafio del
envejecimiento satisfactorio de la poblacion, el cual estd orientado a retrasar y
compensar en las personas mayores el deterioro funcional — a nivel fisiolégico,
psiquico y social — que trae consigo el proceso de envejecimiento. Sin embargo, esta
enorme problematica y objetivo estructural de las sociedades no deja de estar
afectado por tensiones éticas tanto de orden colectivo como individual.

La creciente medicalizaciébn de la vejez y de la muerte hace tiempo que invita a
preguntarse sobre cuales son limites y los fines de la medicina en las etapas postreras
de la vida. Es una pregunta que se sitla en la frontera difusa entre alargar una vida ya
deteriorada por la edad, resistiendo obstinadamente el proceso natural de la muerte, y
aliviar el sufrimiento permitiendo la mayor calidad de vida posible en las personas
ancianas.
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A esta pregunta subyacen cuestiones bioéticas cruciales: a) el significado que la
sociedad le concede a la vejez, lo que influye en los acuerdos sociales relativos a
justicia sanitaria, b) el sentido existencial o biografico que toma en los individuos el
proceso del envejecimiento y el morir, lo que determina el respeto de los valores y las
creencias de los pacientes en la toma de decisiones clinicas al final de la vida.

Una manera de entender los fines de la medicina contemporanea esta ligada a la
vision individualista de algunas sociedades liberales, la cual deja la cuestion del
significado de la vejez fuera del didlogo social y asume que ésta sélo se refiere a
necesidades y deseos individuales. En este paradigma, la medicina debe estar al
servicio de los deseos de cada persona segun su vision particular de la ancianidad y
ofrecer al anciano enfermo todos los tratamientos disponibles con el fin de alargar la
vida lo més posible y resistir a la muerte sin considerar la etapa de la vejez en que se
encuentra, sus circunstancias biograficas y los padecimientos personales y familiares.
Pero esta medicina sin limites, entregada al optimismo tecnolégico y a los deseos
personales y/o familiares, genera dos consecuencias indeseables: a) la falta de
criterios de justicia en la distribucién de los siempre limitados recursos sanitarios, y b)
el aumento de la obstinacion terapéutica que, a fin de cuentas, redunda en una mala
practica mas en la enfermedad que en las necesidades integrales de la persona
enferma.

Una vision opuesta comprende los fines de la medicina desde la consideracion de los
limites del ciclo vital, de la sucesion natural de las generaciones y las relaciones de
cuidado intergeneracional. Siguiendo a Callahan, estas son las premisas necesarias
para plantear que los fines de la medicina respecto de la poblacién anciana no estan
en alargar la vida indefinidamente sin tomar cuenta el criterio de la edad, sino en
conseguir una duracion suficiente de la vida que permita su realizacion plena, evitando
una muerte prematura. Una vez alcanzada esa duracion, centrarse en aliviar el dolor y
el sufrimiento en la enfermedad, y finalmente permitir una muerte tolerable, esto es,
una muerte en paz que no sea violenta e indecorosa para sus familiares.

Es evidente que para alcanzar una vida plena y realizada se requiere un tiempo
suficiente que permita desarrollar los proyectos personales, profesionales y familiares.
De una persona anciana de mas de 80 afos es razonable esperar que haya tenido
una larga vida laboral, la perspectiva para haber madurado éxitos y fracasos, conocer
el alma humana en sus mejores y peores momentos, el tiempo para experimentar el
amor de pareja y ver crecer a los hijos y compartir la realizacién de sus vidas, y, por
altimo, haber vislumbrado la trascendencia del espiritu en experiencias religiosas,
artisticas o de autoconocimiento. Por consiguiente, una vez que se ha alcanzado esa
duracion natural de la vida, es prudente que la medicina oriente sus prioridades al
cuidado médico del anciano, que permita aliviar el sufrimiento y el dolor de la
enfermedad, promueva la mayor autonomia funcional y estabilidad emocional, y
mantenga lo mas posible la lucidez de la conciencia. En este orden de cosas entonces
la muerte en las fases postreras de la vida no puede ser vista como una situacion a
combatir a toda costa, sino como una realidad que se debe ayudar a aceptar a los
pacientes, los familiares y también a los propios médicos. Una muerte que acaece en
una etapa en que las propias posibilidades vitales ya se han realizado y cuando se
han cumplido las responsabilidades de cuidado con la familia, no puede despertar un
sentimiento de estar viviendo una experiencia ofensiva a la conciencia de la finitud de
la vida ni tampoco deberia generar en los profesionales de la salud un sentimiento de
fracaso de la medicina.
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El anciano protagonista de esta narraciéon ejemplifica muy bien el concepto de “vida
plena y realizada” recién descrito. El ha alcanzado con plena lucidez una edad a la
que muy pocos llegan, habiendo realizado sus maximas posibilidades vitales y
afectado sélo recientemente por enfermedades de mayor gravedad. En este contexto,
solicita a los médicos el respeto a su voluntad de vivir el proceso final de su vida con el
maximo nivel de conciencia y poder decidir qué tratamientos recibir y cuéles no. Lo
contrario significa que a su cuerpo se le niegue su natural declinar, a su voluntad, el
decidir libremente que este hecho suceda en casa y en compafia de sus hijos y no
abandonado en un hospital, y a su conciencia, la posibilidad de experimentarlo como
parte de su vida.

Ahora bien, el respeto a la autonomia de una persona anciana en el contexto de
decisiones al final de la vida es una cuestion que reviste muchas complejidades. Ante
todo, hay que aclarar que la idea de una plena autonomia es mas un constructo
filoséfico que una realidad antropoldgica. En la practica, en el ser humano no hay
libertad sin dependencia ni construccion de la identidad sin los otros, lo que en ciertas
etapas de la vida, caracterizadas por la mayor vulnerabilidad y dependencia como la
niez y la vejez, es aun mas evidente. No obstante, la mayor dependencia de una
persona anciana (necesita ayuda para sus actividades cotidianas, posee mayor
fragilidad afectiva, sus capacidades son mas fluctuantes, etc.), esto es su menor
autonomia funcional, no implica necesariamente que carezca de capacidad para
decidir respecto de su salud. De todas formas, esa situacién de dependencia exige de
los profesionales de la salud el deber de ampliar y proteger lo mas posible ese espacio
de autonomia decisional, mediante al menos las siguientes estrategias: a) evaluar la
competencia de un modo mas continuo y con metodologias distintas segun las
circunstancias, lo que implica mantener una comunicacion mas atenta y sostenida en
el tiempo con el anciano, y b) promover el compromiso de la familia para colaborar en
el proceso de toma de decisiones del anciano competente. Respecto de esto ultimo,
los profesionales de la salud deben vigilar que, tratandose de un anciano competente,
los deseos y preferencia de los familiares no desplacen los deseos y preferencias del
propio paciente, pese a que éste necesite la colaboracion de sus cercanos en el
proceso de deliberacion.

Otro punto delicado es la determinacion de la calidad de vida como un factor relevante
en la toma de decisiones al final de la vida. Si consideramos que este es un concepto
gue tiene que ver con percepciones subjetivas como la sensacién de bienestar fisico,
emocional y mental, la capacidad para juzgar esos estados no corresponde mas que
al paciente. Un mecanismo adecuado para promover y garantizar el respeto por parte
de los médicos del bien al cual aspira el propio paciente, lo que entiende éste por
calidad de vida aceptable es contar con la voluntad del paciente en directrices previas
gue expliciten el tipo de tratamiento y cuidados que desea cuando no pueda expresar
su voluntad. Se debe procurar que estas expresiones de voluntad queden registradas
en un documento, e idealmente incorporadas a la ficha clinica. Es importante que la
reflexion sobre el contenido de esa voluntad anticipada haya sido trabajado en
colaboracion con el médico y es recomendable, ademas, que el paciente nombre a
uno de sus familiares o cercanos como su representante, en calidad de intérprete de
su voluntad anticipada en caso de entrar en un estado de incompetencia.
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Teniendo en cuenta que en este caso estamos frente a un paciente anciano
competente que ha decido qué tratamientos recibir y cuales no, que cursa
enfermedades de gravedad muy recientes y que ha disfrutado de una larga vida, el
desafio de los profesionales de salud es ponderar estas circunstancias con el fin de
permitir una muerte serena en compafila de sus seres queridos, equilibrando el
respeto a su autonomia y los deberes que emanan del deber médico de cuidado por
sobre los tratamientos curativos.
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PLACLLANAS

¢QUE ESTA OCURRIENDO CON LA SANIDAD
ESPANOLA? ¢BENEFICIO ECONOMICO O SALUD
PARA TODOS?

En este articulo queria hacer una reflexion
sobre el estado actual del sistema sanitario espafiol
Yy, en concreto, sobre la privatizacion de la sanidad
segln mi punto de vista. Pretendo hacer un analisis
ético y de actitud de lo que esta pasando,
explorando aspectos desde varios puntos de vista.

La sociedad espafiola siente un gran orgullo
hacia su sistema sanitario publico, y con razdn; es
un sistema que a grosso modo beneficia a toda la
sociedad y es un sistema que, ademas, hasta ahora
ha funcionado. Espafia ha ensefiado el camino a
otros paises, en especial en el tema de los
trasplantes, donde ocupa el primer puesto. Esto se
debe a una combinacién de habilidad técnica y un
proceder holistico. Me explico; uno de los grandes
problemas éticos de la medicina hoy en dia ha sido
considerar al paciente, no como un ser en si mismo,
con su historia y su familia, sino que éste se ha visto
reducido a una patologia, a un mero érgano.
Precisamente, para abordar un tema tan sensible y
tan duro como son los trasplantes de 6rganos hace
falta una excelente comunicacién entre médicos,
pacientes y familiares. No solo eso; ademas se
requiere que el médico sienta él mismo lo que estan
pasando sus pacientes. Y esto es algo fundamental
para practicar Medicina.

Pero, éipor qué estoy hablando de
trasplantes cuando previamente he dejado claro
gue iba a hablar de la privatizacion? El déficit que
tenemos no es sélo financiero. La venta de
hospitales publicos y centros de salud no puede ser
la solucidn para mitigar una deuda estratosférica. La
solucidon debe ir mas alla; se debe hacer una
reflexion profunda y adoptar una actitud similar a la
de los médicos de trasplantes; hay que fomentar la
comunicacién y la empatia para luego poder

El problema es que tenemos un déficit moral. Si no
se arregla este déficit moral, dificilmente podremos
abordar la deuda econémica. Por mucha austeridad
que practiguemos, no vamos a salir de la que
estamos metidos a menos que se arreglen aspectos
vitales que parecen haber quedado olvidados. Yo
creo que la crisis financiera y la crisis moral van las
dos de la mano.

Alla por octubre de 2012 se anuncié que
el Hospital de la Princesa se transformaria en un
centro especializado en patologias de la Tercera

desarrollar esa creatividad que nos permitira crecer.

pel Estuniante

Edad. Estamos hablando de un centro que es una
referencia en cuanto a dreas como neurocirugia o
cirugia cardiaca. Sin embargo, también considero
que a los mayores de 75 aios, en la sociedad de hoy,
no se les respeta mucho y ésta conversion podria
suponer un cambio interesante. Ahora bien, ées
realmente esto lo que van a hacer? ¢O se trata de
una media verdad? ¢Se estara escondiendo algo?
Algo que se echa mucho en falta es la claridad y la
transparencia.

Hace un afio aproximadamente se
inauguraba el nuevo hospital de Méstoles; un centro
dotado de maquinaria e instrumental
tremendamente innovador, que, sin duda, habra
costado lo suyo. Por tanto, yo me pregunto; ¢ Por
qué se inaugura un hospital un afio, para luego
cerrar 6 hospitales publicos y 27 centros de salud al
siguiente en la misma Comunidad? Yo creo que la
razén es bastante obvia, no voy a entrar en ella, pero
es una pena que las cosas se tengan que hacer asi.

Hay que tener en cuenta que la sanidad
esta tratando con vidas humanas, y no me cansaré
de repetir que la vida es el bien mas preciado que
tienen los seres humanos. No se puede negar que
cuando empresas privadas se hagan con el control
de los hospitales publicos, el objetivo nimero uno,
como en cualquier otra actividad de libre mercado,
es el de sacar un beneficio. Como consecuencia, se
reducira la calidad de atencién y tratamiento para el
paciente. Es mds, yo me atreveria a decir que el
paciente estaria siendo utilizado como un medio y
no como un fin. El problema ético aqui es evidente.

A dia de hoy ya existen hospitales
financiados por las Comunidades, pero dirigidas por
el sector privado, otros totalmente privados y otros
de gestidn publica... Y en otros paises incluso juegan
un importante papel las empresas de seguros. Lo
que quiero resaltar aqui no es el hecho de que un
hospital sea publico o privado. Yo quiero hacer
hincapié en el aspecto ético de todo esto. Si un
hospital se construyo para ser privado y la gente
puede pagar la atencidn y el tratamiento, que asi
sea. Ahora bien, todo el mundo tiene derecho a una
sanidad de alto nivel. Si un hospital publico, que
atiende a aquellos con menos recursos, se privatiza
por intereses ajenos al bienestar del paciente, eso es
verdaderamente reprochable.

¢Cuadles son estas empresas que quieren
gestionar la sanidad? La mayoria tienen sede en
otros paises europeos con accionariado también
extranjero y es cuestionable que su principal interés
sea mejorar la sanidad de este pais.



En la Constitucion Espafiola queda
claramente reflejada la obligacion del Estadoy de
'los poderes publicos'... de 'organizar y tutelar la
salud publica a través de medidas preventivas y de
las prestaciones y servicios necesarios' para todos
sus ciudadanos. Segun las razones dadas para la
privatizacion, no parece ser que se esté respetando
el documento que nos hace tener identidad como
Nacién.

Aristoteles, uno de los grandes pensadores
del Mundo Clasico, a la hora de abordar el tema de
politica, dijo que la 'polis', es decir, la ciudad, lugar
donde se realiza la actividad politica, tenia como
fundamento sacar lo mejor de cada uno y formar a
individuos morales y virtuosos. Por aquel entonces,
la ética y la politica estaban estrechamente ligadas.
Hoy, la situacion es bien distinta.

Es cierto que la privatizacién no es algo que
vaya a beneficiar al sistema sanitario espafiol. No
obstante, se necesita un fuerte control de los
recursos, tanto humanos como materiales, que en
estos momentos no se estan utilizando bien. Estoy
hablando del uso racional de quiréfanos, del
material sanitario y de una Administracion
competente y seria. Deberiamos dejarnos de tanta
demagogia y ser capaces de adscribirnos a unas
obligaciones y a un horario. Hay cierta sensacién de
que cuando uno consigue un puesto, los valores
éticos se relajan y no deberia ser asi.

Quizas la sociedad en general y
concretamente los médicos, deberiamos volver a
sentir el orgullo, el sacrificio, el sentimiento de
servir, mejorar y ayudar al préjimo dentro de las
habilidades de cada uno. Se deberia empezar en el
nucleo, que es el hospital en el que uno trabaja,
donde uno tiene el don de contribuir, pero también
de recibir. Por muy poco que sea, paso a paso se
marca la diferencia. No estoy hablando de
nacionalismos ni de ideologias, sino de personas y
de reflexiones, algo muy distinto. Ahora, en estos
momentos en los que todo parece negro vy dificil,
deberiamos volver a lo que de verdad importa; a la
ética, a los valores. Bien es cierto que muchos
profesionales excepcionalmente cualificados y con
talento estan perdiendo sus recursos para
investigacidn, pero esta situacidon debe ser un
revulsivo para avanzar y fortalecernos como
colectivo. El mensaje final siempre es el mismo;
aungque la situacidn parezca dificil, como médicos
no podemos desfallecer, siempre debemos estar
presentes y dar lo mejor de nosotros mismos. Esa
es nuestra vocacion.

Frank Hamre Gil
Estudiante de 22 Grado de
Medicina UCM




El “efecto Ricoeur” en bioética

Los dias 20-22 de Febrero pasados se celebré el Congreso Internacional Bioética y
Hermenéutica. La ética deliberativa de Paul Ricoeur, un interesante evento que reunid a
muchos expertos en el fildsofo francés, muchos especialistas en bioética, y mucha gente
interesada en este encuentro entre la filosofia y la bioética.

Encuentro es, de hecho, la mejor palabra para
definir este Congreso. Un espacio de didlogo profundo,
realizado desde la “hospitalidad linglistica” tan querida
a Ricoeur, y desde el intento de articulacion de visiones
diferentes, pero todas ellas con afan de entendimiento
y comprension.

Como conclusion y balance de este Congreso de
Valencia me atrevia hablar de “efecto Ricoeur” en
bioética. Con esta idea de “efecto Ricoeur” no quiero
decir que ya se haya producido, pero si que en algunos
ambitos ha comenzado a producirse, quizas no con una
referencia directa pero si, al menos, indirecta. Por otro
lado, me gustaria sefialar que si no se ha desarrollado
mas, o es aun incipiente, si seria bueno que lo hiciera, y
no por la propia filosofia de Ricoeur, sino por las
necesidades del propio quehacer bioético.

COMGRESO INTERNACIONAL
BIOETICA Y HERMENEUTICA
LA ETICA DELIBERATIVA DE PAUL RICEUR

“... vida buena
con y para los otros
en instituciones justas.”
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Este “efecto Ricoeur”! vendria marcado por las siguientes aportaciones o notas:

1. Ricoeur nos ofrece instrumentos conceptuales adecuados para pensar la pluralidad y
diversidad (de opiniones, de culturas, de creencias).

2. Aporta una estructura de trabajo interdisciplinar, donde el didlogo con las disciplinas

no tiene lugar “sobre” ellas, sino “con” ellas.

3. Defensa humanista y personalista de la bioética sin dar la espalda al saber cientifico.

4. Su filosofia nos ofrece una articulacion de diferentes tradiciones éticas la cual
supone una descripcidn de la experiencia moral compleja, sin reduccionismos.

! Al hablar de “efecto Ricoeur” indico también lineas de encuentro, lineas de investigacién y trabajo para

la hermenéutica y para la bioética.
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5. Aporta una antropologia de las capacidades necesaria para un correcto
planteamiento de muchos problemas bioéticos; una teoria de la identidad y una
antropologia del ser humano capaz (y vulnerable).

6. Ofrece recursos para pensar la hospitalidad bioética en la diversidad de culturas,
lenguajes, tradiciones. El modelo de la traduccion también para bioética.

7. Ofrece recursos para un método hermenéutico-deliberativo: “juicio moral en
situacion” (sabiduria practica); toma de decisiones.

8. Contribuye como pocos fildsofos contempordneos a la constitucién de una ética
narrativa, una ética del cuidado y una ética de la responsabilidad.

9. Ha contribuido a forjar un nuevo modelo de racionalidad: racionalidad
hermenéutica, deliberativa o racionalidad cordial.

10. Con su filosofia ha ofrecido un modelo de prudencia, en actitud y contenidos, que
puede ser ejemplar en el trabajo y estudio en el campo de la bioética.

Si la bioética puede ser definida como la busqueda de la accidn responsable, y se

define como ejercicio de “sabiduria practica”, como ética aplicada, necesariamente se
encontrard con la hermenéutica, que si bien es una disciplina que puede ser definida como
interpretacion de textos —y en principio, ajena a la bioética—, la interpretacién sdlo es efectiva
cuando se aplica a la vida. Hermenéutica y bioética son saberes (y practicas) de aplicacion.

Ricoeur, con su propuesta hermenéutica, nos ofrece un legado, una herencia

transmitida, que por su misma contextura nos obliga a una continua reinvencion, vy
reelaboracién. Imaginaciéon y responsabilidad son los dos ejes de un legado, son los dos pilares
de una bioética hermenéutica, una nueva bioética.

Tomas Domingo Moratalla
Profesor de Etica
Universidad Complutense de Madrid




Resena de Libros

Por una muerte apropiada

Marc Antoni Broggi
Anagrama. Barcelona, 2013

Este libro repasa algunos de los aspectos mas relevantes del proceso del final de la
vida, en el contexto de nuestra sociedad. Es un libro publicado originalmente en catalan en
2011. La idea subyacente es que “si morir es inevitable, morir mal no deberia serlo”. Su lectura
ilustra lo que se entiende ahora por buena préactica, con el objeto de contribuir a que la ayuda
que brindemos al enfermo sea lo mas personalizada posible, y que asi el proceso le resulte
«apropiado», como indica el titulo.

Todos tenemos que morir, sin embargo, nos produce miedo afrontar esa realidad. Por
eso la ocultamos y la hemos medicalizado, originando una suerte de “despersonalizacion” del
proceso de morir. Lo interesante de la propuesta de Broggi es que nos invita a replantearnos esta
situacidn, encarando con realismo la propia finitud, y tratando de ser conscientes de cuéles son
los modos y formas en que podemos vivir y acompafiar en ese proceso.

Son varios los derechos de los pacientes, ganados larga y penosamente, que influyen en
la toma de decisiones en el proceso de morir, y que son comentados en este libro, como puntos de reflexién sobre el
papel que los profesionales sociosanitarios y las instituciones juegan en esa etapa final de la atencion a los pacientes.
Recibir una asistencia de calidad, no ser discriminado, ser respetado 0 poder negarse a una actuacion, son ejercicios
de ayuda a los pacientes y de reconocimiento de su autonomia, que resultan esenciales en este proceso Ultimo.

Recogiendo palabras del autor: «Se dice a menudo que, tal como pasa con el sol, no puede mirarse a la
muerte cara a cara. Creo, sin embargo, que lo que si tenemos que mirar de frente es la ayuda que prestamos a quien se
acerca a ella. Y nos hace falta toda la luz que podamos tener para intentar mejorarla; para hacerla apropiada. De ahi el
titulo: “apropiada”, no sélo en el sentido de “como es debido”, segln los estandares minimos que hemos ido
mostrando, sino también en el sentido de que cada persona que muere puede
apropiarse al maximo de su proceso, que la muerte sea algo suyo, a su estilo. (...) ) )
Todos, familiares y profesionales, debemos aceptar que hay un momento en que Marc Antoni Broggi
conviene ayudar al enfermo no a no morirse esta vez, sino a morir en paz. Y que,
para estar a la altura del momento, conviene tener sensibilidad para adaptarse a las

necesidades personales y no solamente a las circunstancias objetivas.» i
“SH‘
Este es un libro muy recomendable. No s6lo por el interés del tema que se R
trata y por la importancia de las sugerencias que plantea tanto para los profesionales
como para los familiares. Sino por el énfasis puesto en la necesidad de ayudar a Por una muerte

“morir bien”, de no estar tan obsesionados por el sufrimiento o por el posible
fracaso, como para no tener la capacidad de acompafiar y ayudar adecuadamente al
protagonista del proceso de morir: la persona que muere. Un planteamiento
interesante, realizado desde la experiencia de un cirujano que ha
querido sumar al quehacer técnico la sensibilidad humana.

apropiada

Lydia Feito Grande
Profesora de Bioética
Universidad Complutense de Madrid




CasosClinicoaComeniade

Historia Clinica

Martin es un sefior de 40 afios ingresado en una unidad de hospitalizacion de media y
larga estancia de salud mental desde el pasado marzo de 2012. Esta incapacitado legalmente
y tutelado por una Fundacion.

Tiene antecedentes de consumo y dependencia de cannabis y alcohol. Actualmente no
consume. Esta diagnosticado de esquizofrenia paranoide crénica, hepatitis C y diabetes
mellitus.

Habitos toxicos: fumador de +/- 1 paquete diario y consumo de cafeina.

Tratamiento:

Aldactone 25mg (2-0-0) Olanzapina 10mg (0-0-2)
Anafranil 75mg (1-0-0) Olanzapina 5mg (0-1-0)
Haloperidol 10mg (0-0-2,5) Olanzapina 7,5mg (1-0-0)
Lormetazepam 1 mg s/p para dormir. Olanzapina 5mg s/p
Lyrica 25mg (1-1-1) Sinogan 25mg s/p
Metformina 850mg (0,5-0,5-0,5) Sumial 40mg (1-1-0)

MEC: 34/35. Mantiene las capacidades mentales. Lenguaje correcto, en forma y contenido, ligera
grandilocuencia. Pensamiento disperso y tangencial. También reinterpretativo y con ideaciones
encapsuladas.

Comportamiento correcto, en general, con profesionales y comparieros. Dificultad en el control de
los impulsos. Su dispersion no ayuda en la asistencia a los talleres, le cuesta mucho mantener la atencion
y se cansa enseguida, tampoco suele recordar cuando y que taller tiene.

Desde su llegada al centro tiene varias relaciones con varias de las residentes de la Unidad de
Salud Mental. Acude al Departamento de psicologia y médico ya que refiere problemas de erecciéon. El
médico lo deriva a urologia quien comenta que probablemente el problema de ereccién se deba a un
efecto secundario de la medicacién antipsicética y recomienda la toma de Cialis.

Con psicologia se trabaja en buscar alternativas en las relaciones y responsabilidad en las
mismas. El residente reconoce la posibilidad de no utilizar el preservativo en sus relaciones, puede ser
que no lo recuerde, o que no le apetezca y no ve la importancia de su uso. Las residentes con las que
tiene relacion conocen sus patologias y posibles contagios (se lo explica él), pero tampoco muestran la
responsabilidad necesaria.

La Fundacién que tiene la tutela nos comenta que valoremos la situacion y después la
comentemos conjuntamente.

El problema es ¢debemos administrar el Cialis, a riesgo de que mantenga relaciones poco
responsables, por el posible contagio de la hepatitis C?

Comentario

Deliberacion sobre los hechos

Martin inici6 consumo de toxicos y alcohol, seglin refiere, muy joven. Estuvo en prisién por
primera vez a los 17 afios, por robos, y ha estado varias veces después por motivos similares. Sobre los
18-20 afios fue diagnosticado de esquizofrenia paranoide. Tras mas de 20 ingresos en la unidad de
agudos de psiquiatria en unos dos afios por presentar episodios psicoticos con frecuencia asociados a
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consumo de téxicos licitos e ilicitos y abandono de tratamiento, en el afio 2006 ingresé en una Unidad de
salud mental de alta dependencia psiquiatrica, donde estuvo hasta el ingreso a nuestro centro.

Martin tiene una relacion sentimental con dos residentes de la Unidad de Salud Mental, ambas
tienen una incapacitacion total y estan tuteladas por la misma fundacién que Martin. Ambas residentes
son conocedoras de la enfermedad de Martin (Hepatitis C) porque él se lo ha comentado y se ha
trabajado con ellas la importancia del uso de preservativo masculino, pero no son conscientes del riesgo
de transmisién de enfermedad y ambas coinciden en que no estan seguras de que siempre lo vayan a
usar.

El Cialis es una medicacibn que se administra a los hombres que tienen disfuncién eréctil
(incapacidad del hombre para lograr erecciones suficientes para mantener relaciones sexuales
satisfactorias). Los efectos de Cialis pueden permanecen en el organismo unas 36 horas

Deliberacion sobre los valores

Lista de problemas éticos

¢ Debemos coartar su libertad sexual?

¢Son capaces?

¢ Debemos de actuar con ellos como si fueran nifios?

¢ Se puede ser paternalista?

¢, Debemos proteger la salud de las dos mujeres?

¢, Debemos proteger la salud de otras posibles mujeres?

¢ Crea esto conflicto en el medio en que se encuentran?

¢ Podria afectarle el tratamiento o la ausencia de éste a su patologia de base?

Eleccién del problema a analizar

¢,Debemos de administrar el Cialis, a riesgo de que mantenga relaciones poco responsables, por el
posible contagio de la hepatitis C?

Identificacién de los valores en conflicto

Salud mujeres Autonomia paciente
No maleficencia Bienestar
Vida Placer

Deliberacién sobre los deberes

Identificacién de cursos extremos de accion

- No administrar Cialis. Evitar que mantenga relaciones. Subir tratamiento psiquiatrico.
- Administrar Cialis. Reducir tratamiento psiquiatrico.

Identificacién de cursos intermedios de accion

- Buscar otras maneras de obtener placer en las relaciones sexuales sin penetracion.

- Proporcionarle a Martin preservativos y educacion sanitaria sobre su correcto uso y la importancia del
uso del mismo.

- Reducir tratamiento psiquiatrico para favorecer que pueda mantener relaciones sexuales.

- Proporcionar preservativo femenino.

- Contratar un servicio profesional de prostitutas especializado en “casos problematicos”.

- Buscar otra medicacion para la disfuncion eréctil que tenga unos efectos sobre el organismo inferiores
como puede ser la Viagra que su duracién maxima es de 4 horas.



Identificacién del curso 6ptimo

En este caso, ya se ha probado alguno de los cursos intermedios de accibn como es la
concienciacion del uso de preservativo masculino y la informacion sobre otras alternativas de relaciones
sexuales sin penetracion, con todos los implicados y, por el momento, no es viable debido a la baja
concienciacion de riesgo de transmision de enfermedades sexuales. Por otro lado, la revision de
tratamiento psiquiatrico es a criterio del psiquiatra, que considera que debido a su estado psicopatoldgico
no estaria indicada la reduccién de tratamiento antipsicético.

Con lo cual, el curso 6ptimo de accién que se plantea es:

Hablar con las sefioras con las que mantiene la relacién sentimental e informarles sobre la
posibilidad de que ellas utilicen un preservativo femenino. Este preservativo se puede colocar antes de
que mantengan relaciones sexuales, probablemente precisarian ayuda para la colocacion y éste se puede
llevar hasta 8 horas.

Si ellas aceptan el uso de este método, se procederia a cambiar el medicamento que se utiliza
para la disfuncion eréctil, se pasaria del Cialis a la Viagra, debido a que su duracién maxima es de 4
horas.

Después se deberia decidir y pactar con ellos cuando se van a mantener las relaciones.

Finalmente y como ultimo curso de accién se podria plantear la opcidon de contratar servicios
profesionales, pero en este caso se plantea la posibilidad de que Martin, una vez haya accedido a esta
opcidén y vea que es posible mantener relaciones, después quiera mantener relaciones sexuales con quien
tiene un vinculo sentimental y ademas son mas accesibles en su dia a dia.

Todos estos cursos de accién serian inicialmente tratados con la Fundacion que los tutela.

Deliberacién sobre las responsabilidades finales

Pruebas de consistencia

Los cursos Optimos de accidn elegidos, superan las pruebas de legalidad, temporalidad y publicidad:
-Tiempo: después de la reflexion se considera que el curso 6ptimo no se ha recomendado de
forma precipitada.
-Publicidad: se puede argumentar publicamente.
-Legalidad: es legal.

Ndria Guerrero
Directora Caser Residencial
Castell d’Oliana



Alzheimer: retos bioeticos del futuro

RESUMEN:

La enfermedad de Alzheimer, es una alteracion neurodegenerativa que se manifiesta con deterioro
cognitivo y trastornos conductuales.

Es una de las primeras causas de demencia en paises desarrollados. Por ello si la ciencia no lo remedia
para el afio 2050 mas de 150 millones de personas podrian padecer esta devastadora enfermedad.

El estudio de las células madre ofrece un amplio horizonte tanto en animales de laboratorio como en
humanos. A medida que se profundice su papel regenerador y cuando se logren avances de su replicacion in vitro,
se iran ampliando los logros en el vasto campo de sus aplicaciones clinicas.

El interés por la utilizacion de las células madre, ha crecido de forma exponencial en los Ultimos afios.
Podrian ser capaces de curar o tratar innumerables enfermedades neurodegenerativas de momento de manera
hipotética como el Alzheimer.

Sabemos que hablar de células madre, sera hablar de los proximos problemas y retos bioéticos que ello
conllevara en todo el mundo, tal como sucedié ya en su momento con los trasplantes, la fecundacion in vitro, la
eutanasia, el aborto y la clonacién

Asi mismo las células madre inducidas (IPS) y las mesenquimales estan abriendo un amplio campo de
actuacioén en la medicina regenerativa actual.

Palabras clave: Alzheimer, neurodegenerativa, neuroimagen, prevalencia, mesenquimales, bioética,
células madre inducidas, mesenquimales, consentimiento informado, estatuto del embrion.

Lavida nos ha sido dada, pero no nos ha sido dada hecha.
José Ortega y Gasset (1883-1955, fildsofo y ensayista espafiol

Poco podia imaginar Alois Alzheimer (1864-1915) a inicios del siglo XX (1901) que su
descubrimiento de la enfermedad, seria considerada a inicios de este siglo como «el mal del siglo XXI» y
gue mas de 150 millones de personas podrian padecerla en todo el mundo en el afio 2050. % con las
consecuencias que ello acarrearia para la humanidad, es por lo tanto una enfermedad devastadora,
crénica y degenerativa; una enfermedad silenciosa que empieza en nuestro cerebro décadas antes de
manifestarse, pero cuando da la cara ya es demasiado tarde.

Su sintoma inicial es la inhabilidad para poder adquirir nuevas memorias, afectandose la
memoria a corto plazo (MCP), actualmente se trabaja con innumerables técnicas entre las que tenemos
las Terapias de reminiscencia, y otras terapias innovadoras como son la robo terapia, musico terapia y
diversas terapias cognitivas, sin descartar las investigaciones en farmacologia y los estudios con células
madre en los cuales nos vamos a centrar.

Sabemos que hablar de células madre, sera hablar de los proximos problemas y retos bioéticos
gue ello conllevara en todo el mundo, tal como sucedié ya en su momento con los trasplantes, la
fecundacion in vitro, la eutanasia, el aborto y la clonacion, con el uso terapéutico y cientifico de las
células madre en el tratamiento del Alzheimer, se incorpora ésta en el debate bioético tanto cientifico
como publico a nivel mundial. La razon estriba en que nos encontramos ante unas células con un
enorme potencial terapéutico pero cuya obtencion resulta, en algunos casos, éticamente controvertida, al
tener que destruirse los embriones humanos, solo en algunos de los casos.

Las primeras evidencias cientificas de que en el organismo adulto existen células madres
proviene de experimentos realizados por Till y McCulloch a finales de los afios 50 del siglo pasado, estos
estaban centrados en las células madre hematopoyéticas. Sin embargo, la capacidad de regenerar
organismos adultos, e incluso de regenerar organismos completos, como en el caso de planarias, se
conoce desde mucho antes. “®

Los grandes avances de la medicina y las tecnologias biomédicas, los descubrimientos y
progresos en materia de prevencion, diagnéstico y tratamiento de enfermedades no habrian podido tener
lugar sin las investigaciones y ensayos en seres humanos.

VIAS DE INVESTIGACION CON CELULAS MADRE PARA EL ALZHEIMER

El interés por la utilizacion de las células madre, sin embargo, ha crecido de forma exponencial en
los Ultimos afios a raiz de la identificacion, caracterizacion y aislamiento de las células madre
embrionarias humanas y de las expectativas, de alguna forma prematuras, de que las células madre
podrian ser capaces de curar o tratar innumerables enfermedades neurodegenerativas de momento de



manera hipotética como el Alzheimer, Parkinson, cardiacas, endocrinolégicas, etc.) Gracias a su enorme
potencial de diferenciacién. Desgraciadamente, el debate cientifico sobre las aplicaciones terapéuticas
de las células madre, adultas o embrionarias, se ha transformado en un debate politico y mediatico en
detrimento del ambiente necesario que facilite el progreso cientifico. (18)

Hay evidencias e investigaciones que en el futuro para las curas de muchas enfermedades por lo
general neurodegenerativas, ente ellas el Alzheimer esta en la investigacion con dichas células madre,
pero para ello tenemos que tener en cuenta la forma de cémo se obtienen dichas células.

La dificultad con la que se encuentra esta técnica radica en la obtencion de los tipos de células
deseadas, surgiendo asi los debates bioéticos en la comunidad cientifica y en la poblacion. Se han
propuesto distintas vias de obtencion de estas preciadas células; las células procedentes de embriones
(cuyo problema bioético radica en la destruccion del embrién donante) y las células no procedentes de
embriones (cuya extraccién no supone, en principio, la destruccion de un embrién, ni la violacion de sus
derechos fundamentales) estamos hablando de la placenta o cordén umbilical).

Hace unos meses pude asistir a una mesa redonda organizada por la Facultad de medicina de la
Universidad Complutense de Madrid dedicado a la semana del cerebro y uno de sus temas fue sobre
“Enfermedad de Alzheimer: Retos del futuro”, la mayoria de ponencias estaban enfocadas a la parte
farmacoldgica, con experimentacion con diferentes farmacos con resultados
diversos, pero al dia de hoy con unas perspectivas muy poco halaguefias, pero
al escuchar la ponencia del Dr. Alberto R4bano, encargado del banco de
tejidos de la fundacion CIEN, planteo la opcion que quizas el futuro de la cura
de la enfermedad de Alzheimer este enfocado mas en la experimentacion con
células madre.

Como otra via de investigacién tenemos la Medicina Reparadora, la
cual tiene como objetivo regenerar estas células, para que de esta forma se
recupere nuevamente la funcionalidad del tejido u 6rgano afectado. Para ello,
es necesaria la realizacion de micro trasplantes de células, que de una forma
parecida al de un trasplante convencional de un érgano entero (corazoén,

pulmoén, rifién, etc.) podrian suplir la funcion de las células - - -
alteradas. En este articulo no voy a pasar a describir esta F'gl-,';‘“;‘ge,“es‘:‘e MEBd':Cte':'aZm:d’ede
investigacién en profundidad, y espero poder hacerlo en un futuro mectia osea tmana foto de Andrew

. A Leonard (www.aplmicro.com)
en otro articulo (Fig.1).
¢ Qué son realmente las células madre inducidas y células mesenquimales?
Células madre inducidas (IPS)

Las células madre pluripotentes inducidas (iPSCs) son células adultas que han sido
genéticamente reprogramadas para pasar a un estado similar a células madre embrionarias, al
obligarlas a expresar los genes y los factores importantes para el mantenimiento de las propiedades
definitorias de las células madre embrionarias. Estas células son conocidas también como células madre
pluripotentes inducidas o llamadas en sus siglas en inglés como IPS.

Por ejemplo, en lo que respecta al tiempo de crecimiento y agregacion celular, la expresion de
algunos genes y proteinas, los niveles de mutilacion del ADN, su potencia y caracterizacion son las
mismas.

Sin embargo, ain no han sido utilizadas en pacientes,
debido a que el virus que se usa para reprogramar células adultas
las predispone a sufrir cancer. Por ello, por el momento no
reemplazan el uso de células madre embrionarias, aunque las
investigaciones al respecto contindan.

Desde su aparicion, en el afio 2006, se considera uno de los
avances mas importantes de la investigacién con células madre,
porque permite obtener células madres pluripotenciales, con
posibilidades de ser aplicadas en investigaciones y aplicaciones
médicas futuras (Fig.2).

- - - Aunqgue se necesita investigacion adicional, las iPSCs ya
Fig 2. Imdgenes de célulasmadre | g4 herramientas Gtiles para el desarrollo de farmacos y el
neuronales (en verde) y las neuronas (en rojo) tudio d N dad | ientifi | |
foto Universidad de California — Irvine estudio de enfermedades, y los cientificos esperan usarlas en la
medicina de trasplantes. Actualmente se utilizan virus para

introducir los factores de reprogramacion en células adultas, y este proceso debe ser cuidadosamente
controlado y probado antes que la técnica pueda conducir a tratamientos Utiles para los seres humanos.



Células mesenquimales (M.O.)

Las células madre mesenquimales son células procedentes del tejido del cordén umbilical,
gracias a este procedimiento, las familias que lo deseen tiene hoy en dia la posibilidad de conservar las
células madre hematopoyéticas de la sangre del cordon umbilical de si hijo y también las células
mesenquimales del tejido del mismo.

En el afio de 1989 la doctora Eliane Gluckman la pionera al realizar el primer trasplante de
médula 6sea utilizando células madre hematopoyéticas de sangre de cordon umbilical procedentes de un
hermano para curar a un paciente enfermo de anemia de Fanconi. Poco tiempo después, el Dr. John
Wagner fue el primero en utilizar sangre de cordén para tratar una leucemia. Desde entonces se han
realizado mas de 25.000 trasplantes de progenitores hematopoyéticos procedentes de sangre de cordén
en el mundo, y estas células madre se utilizan para tratar cerca de 85 enfermedades. Estas células son,
hoy en dia, la base de las denominadas Terapias Avanzadas directamente relacionadas como es el caso
de la medicina regeneradora, mencionada anteriormente.

Al dia de hoy existen avanzados ensayos clinicos que utilizan las células madre mesenquimales
para el tratamiento de enfermedades tales como diabetes Tipo |, infartos de corazén, creacion de
valvulas cardiacas, enfermedad de Crohn, regeneracion de hueso y cartilago, regeneracion de musculo,
regeneracion de lesiones medulares tras traumatismos, regeneracion de piel en quemados, etc. También
existen ensayos piloto a nivel europeo que utilizan la coinfusién de células mesenquimales y sangre de
cordon alogénica para el tratamiento de personas adultas con enfermedades hematologicas.

Asi mismo las células madre inducidas (IPS) y las mesenquimales estan abriendo un amplio
campo de actuacion en la medicina regenerativa actual. Enfermedades como el Parkinson, Alzheimer,
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) y otras, actualmente pueden ser estudiadas gracias a los avances
gue dia a dia nos proporciona el conocimiento de estas células madre. A medida que se profundice su
papel regenerador y cuando se logren avances de su replicacion in vitro, se irdn ampliando los logros en
el vasto campo de sus aplicaciones clinicas.

Segun nos comenta el profesor Mariano Valdés, catedrético de cardiologia de la Universidad de
Murcia y jefe del servicio del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca, "Es prematuro afirmar que el
uso de células madre curara enfermedades como el Alzheimer, el Parkinson y la diabetes"®?, con ello no
quiere lanzar las campanas al vuelo ni generar unas esperanzas en la sociedad que después se
conviertan en una gran decepcion. El lo califica de "inicios prometedores" los primeros pasos dados en la
investigacién con células madre. Su departamento es pionero en Espafia en el uso de este avance
cientifico. Desde marzo del 2003, el equipo del doctor Valdés lleva a cabo implantes de células madre en
el musculo cardiaco de enfermos que han sufrido infarto de miocardio, con la finalidad de regenerar el
tejido que ha quedado muerto tras el ataque al corazén. Asi mismo el Dr. Valdés aclara:

"Todavia no disponemos de resultados fiables y determinantes, pero estad claro que si se
demuestra la utilidad de estos trasplantes, el uso de las células madre tras los infartos puede convertirse
en algo rutinario en los préximos afios”

POR QUE GENERAN PROBLEMAS ESTAS INVESTIGACIONES

Valorar sobre los problemas éticos que surgen en una investigacion es complejo. No todos los
aspectos de la ética en las investigaciones tienen un acuerdo global. Mientras la ciencia médica sigue
progresando en diferentes areas como la genética, las neurociencias, el trasplante de 6rganos y
experimentaciones con células madre, surgen nuevas interrogantes sobre la aceptabilidad ética de
dichas técnicas, los procedimientos empleados y los tratamientos de los mismos, para los que no existen
respuestas preparadas. Entre la infinidad de problemas que pueden surgir me quiero centrar brevemente
en dos: La cuestion del estatuto del embriébn humano y el consentimiento informado.

1.- LA CUESTION DEL ESTATUTO ETICO DEL EMBRION HUMANO

Cuando hablamos sobre el estatuto ético del embrion humano y de cémo tratar al mismo
embrién, nos encontramos ante el tema bioético mas complicado y amplio que hay. Por dicho motivo
intentare solo mostrar una breve descripcion del mismo y no adentrarme en esta via de investigacion.

El estatuto moral del embrion humano puede considerarse al menos desde una triple
perspectiva: La ética, la bioldgica y la ontolégica. Desde el punto de vista ético, la cuestion central
consiste en aclarar desde cuando puede emgezar a hablarse de realidad personal, porque entonces se
trata de un ser al que se reconoce dignidad.



Segun pude leer en un articulo donde explican el informe de un abogado general de la UE; el
cual nos dice que no cabe patentar la invencién si su aplicacién requiere destruir el embrién o usarlo
como materia prima, parte de dicho informe cita:

"Una invencion debe quedar excluida de la patentabilidad cuando la aplicacion del procedimiento
técnico objeto de la patente requiere que previamente se destruyan embriones humanos o que éstos se
utilicen como materia prima, aunque la descripcion del procedimiento no contenga ninguna referencia a
la utilizacién de embriones humanos". “"

Esta es una de las conclusiones del abogado general de la Unidn Europea en su interpretacion
sobre invenciones biotecnoldgicas. Este dictamen fue elaborado a raiz de una cuestion planteada ante el
Tribunal de Justicia de la Comunidad Europea por parte de un tribunal aleman ante la demanda de
Greenpeace contra un aleman que habia patentado células progenitoras neuronales aisladas y
depuradas obtenidas a partir de células embrionarias, en concreto del blastocisto. Dicho informe, que no
es vinculante para el tribunal, aborda una de las cuestiones mas controvertidas: qué es y qué no es
embrién humano. Yves Bot, autor del dictamen, advierte del "caracter extremadamente sensible de las
cuestiones planteadas" y de que su informe "no pretende zanjar un debate entre cientificos" ni mucho
menos abrirlo.

Por su parte el Ministerio de ciencia y Tecnologia, a través de la Secretaria del Estado de
Politica Cientifica y Tecnolédgica del Reino de Espafia se formé y pidié a un comité Asesor de ética que
emita un informe acerca de la investigacién sobre células troncales (“Células madre”), dicho comité
redacto finalmente unas recomendaciones concretamente once puntos, para la investigacion sobre
células troncales.” Entre las recomendaciones que redacto este comité, las mas importantes y que
deseo resaltar son las siguientes:

- La investigaciéon con células troncales adultas humanas no genera una problemética ética
especifica, dado que se obtienen a partir de tejidos adultos. Una situacion similar se produce en el caso
de la obtencion de dichas células a partir de cordén umbilical o de fetos abortados. Considerando el gran
potencial plastico de estas células este Comité recomienda que se intensifique la investigacion en estos
tipos celulares.

- La investigacion que utilice lineas establecidas de células troncales no presenta problematica
ética especifica.

- La investigacion con células troncales embrionarias humanas si genera problemas éticos, ya
gue deben obtenerse a partir de embriones tempranos. Este Comité conoce dicha problematica, y estima
gue el embrion temprano tiene un valor y merece especial respeto, pero que este valor es ponderable
con respecto a otros valores.

- No se recomienda la creacion especifica de embriones humanos con el fin directo de generar
células troncales para la investigacion.

2.- EL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Asi como velamos por el derecho del estatuto del embrién humano, como trabajadores de
profesiones sanitarias: ¢Debemos también velar por la prevencion, tratamiento, mejora y una posible
cura de los enfermos de Alzheimer? Si nos basamos en los principios de la bioética, lograr ese equilibrio
entre el dinamismo necesario de la razén practica y su pausada reflexion no es facil.

Todo paciente tiene derecho a la inviolabilidad de su persona, eligiendo por si mismo como
quiere que se le trate. Hoy en dia nadie cuestiona el derecho de toda persona o paciente (enfermo de
Alzheimer, en este caso) a la informacion. De no haber mas de un tratamiento, el paciente ha de tener
derecho al rechazo o aceptacion del mismo. Esto esta relacionado con el principio de autonomia del
paciente; De dicho principio se deriva la necesidad del consentimiento informado.

Si la informacién supone un proceso, el consentimiento informado, que no es exclusivo de la
relacion médico — paciente; sino que afecta también a otros tipos de relaciones, la relacion terapéutica
entre un Psicologo — paciente, o también la que pueda existir entre un terapeuta ocupacional y el grupo
de personas sobre las que va a aplicar sus terapias. El consentimiento informado tiene una doble
vertiente, ética y Juridica.

El consentimiento informado en personas enfermas de Alzheimer, exige al profesional sanitario
hacer una valoracion previa de las aptitudes del paciente, de sus facultades cognitivas, afectivas y de la
posibilidad de tomar decisiones juridicamente validas. Pero una persona que ya ha desarrollado el
Alzheimer en sus estadios avanzados ¢,Puede decidir ser tratado con un tratamiento con células madre?
— La respuesta es, quizas, “No”, pero si es posible una respuesta afirmativa, si esta misma persona
decidiese ser tratada con dichas técnicas antes de desarrollar la enfermedad.



El problema real es hasta qué punto es legal, ético y con qué fines comerciales si los hubiera, se
llevan a cabo estos experimentos. Por ello, particularmente planteo y lanzo una hipétesis: Si realizo y
paso una encuesta en la facultad de medicina de la UCM a todos los estudiantes de las ramas socio
sanitarias que se imparten en ella, (medicina, terapia ocupacional, enfermeria, podologia, nutricion y
fisioterapia) sobre si estan a favor o no en la experimentacién con células madre quizas una gran
mayoria estaria de acuerdo, pero se plantearian tal vez las siguientes interrogantes: ¢Con que fin? y
¢Cual es la finalidad de dichos estudios?

Sabemos que si algun investigador descubriese la cura para el Alzheimer y/o cualquier otra
enfermedad mediante este método seria sin lugar a dudas el préximo premio Nobel, pero luego; ¢Dicho
tratamiento estaria disponible para todos o solo para unos cuantos? - Que si se lo puedan permitir. Por
ejemplo los Principes de Asturias enviaron las células madre del cordén umbilical de la Infanta Leonor,
fuera de Espafia, donde funcionan cuatro bancos publicos de células madre, entonces ¢ Qué queda para
el resto de ciudadanos espafioles? - Yo al dia de hoy no me lo he podido permitir con ninguno de mis
hijos, asi como mucha mas gente de nuestra sociedad, y por ello me vuelvo a plantear una nueva
interrogante: ¢ El estudio con células madre solo esta al alcance de muy pocas personas? Mientras
eso no se aclare los bancos privados son legitimos y autbnomos, pero solo garantizan el uso para unos
pocos privilegiados que si se lo pueden permitir. En tanto no se aclare su situacion legal surgirdn
innumerables interrogantes en el mundo.

Como se puede ver los puntos clave del debate ético, son poder determinar cuales son los fines
legitimos de la investigacion y cuales son los medios adecuados para lograrlo.

Es gratamente reconfortante poder leer las noticias que se dan dia a dia de nuevas técnicas y/o
experimentos pioneros en algunos casos que van surgiendo para poder erradicar esta enfermedad.

Los retos de los préximos afios son grandes, vivimos una carrera contra reloj para paliar los
efectos de esta enfermedad silenciosa, que existe desde nuestro pasado, se mantiene en nuestro
presente y esperamos podamos erradicar de nuestro futuro, siempre en consonancia con la bioética. (19)

CONCLUSION

Ha pasado méas de un siglo desde que Alois Alzheimer descubriera la enfermedad, pero
realmente la investigacion en esta enfermedad esti enfocada desde los ultimos 30 a 40 afios, se han
realizado muchas investigaciones, algunas con mas éxito que otras pero aun estamos lejos de poder
encontrar una cura real para esta enfermedad del siglo XXI, por ello quizds una de las vias que se
plantea en la investigacién con células madre sea el camino a seguir.

Tratar el Alzheimer con células madre obtenidas de la placenta, corddn umbilical o de personas
adultas, parece que no presentan un verdadero problema o conflicto bioético, lo cual puede ser
solventado Unicamente con el consentimiento informado que es estrictamente necesario para cualquier
tratamiento o procedimiento terapéutico con pacientes.

El consentimiento informado en personas enfermas de Alzheimer, exige al profesional sanitario
hacer una valoracion previa de las aptitudes del paciente, de sus facultades cognitivas, afectivas y de la
posibilidad de tomar decisiones juridicamente vélidas.

El gran debate bioético surge cuando se intenta utilizar embriones humanos con fines de
investigacion lo cual conlleva la muerte de ellos y fomenta la creacién de embriones con fines distintos a
la procreacion de nuestra especie. Ya que un 6évulo fecundado es para muchos profesionales de la salud
ya una vida en desarrollo.

Por todo ello una vez que se hayan definido las normas bioéticas se podrian incentivar los
bancos publicos de células madre, los cuales pueden abastecerse con la donacioén voluntaria de dichas
células y mantenida con politicas sanitarias y/o fondos publicos, puede ser un gran avance si garantizan
el uso para todos de las células madre. Mientras eso no suceda los bancos privados son legitimos y
auténomos, pero solo garantizan el uso para unos pocos privilegiados que si se lo pueden permitir.
Mientras no se aclare si situacion legal surgiran innumerables interrogantes en el mundo.

Sin una regulacion bioética, firme y establecida, las lagunas legales nos abordaran desde todos
los &ngulos.

Los avances son muy numerosos aungque no se sabe qué sucederid a largo plazo con la
utilizacion de células mesenquimales o células IPS, porque no estd definida todavia su potencialidad
oncogenética, aunque los resultados en animales de experimentacién son muy favorables.

Para terminar quiero repetir y resaltar este péarrafo final: “Los retos de los préximos afios son
grandes, vivimos una carrera contra reloj para paliar los efectos de esta enfermedad silenciosa, que
existe desde nuestro pasado, se mantiene en nuestro presente y esperamos podamos erradicar de



nuestro futuro, siempre en consonancia con la bioética.” @9 Asi mismo me permito agregar una frase del
famoso fildsofo aleman Friedrich Nietzsche:

¢No es la vida cien veces demasiado breve para aburrirnos?

John Hersdchell Salas-Valle

Psicologo Clinico, Universidad Complutense de Madrid
jsalasvalle@yahoo.es
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Me ha dado que pensar.

ASKCWHAT CAN YOU DO (; Prequntate que puedes haces’

En Harvard, a la entrada de la Kennedy
School estad escrito el texto que sirve hoy de
reflexion. Estas palabras fueron pronunciadas
por John Fitzgerald Kennedy el 20 de enero de
1961 en su primer discurso después de haber
prestado juramento como presidente de los
EE UU. La frase completa dentro del discurso
era una interpelacion que Kennedy hacia a los
asistentes: "ask not what your country can do
for you-ask what you can do for your
country"”, no te preguntes qué puede hacer tu
pais por ti, pregintate qué puedes hacer tu
por tu pais.

La lectura de esas palabras me hizo
reflexionar sobre cudl es la actitud de las
personas ante diferentes situaciones. Hay una
postura pasiva, aquella que toman los que
piensan que ya tomaran los demas la
iniciativa, ya sea el gestor, su jefe, el
ministerio o el estado en ultima instancia.
Pero la frase con la que comenzaba esta
reflexion es justo lo contrario. Ante la
situacién actual podriamos interrogarnos del
modo que proponia Kennedy. ;Qué puedo
hacer yo por mi pais, por conservar mi
trabajo, porque la sanidad publica sea mejor,
o por conservarla?

Este tipo de pregunta abierta nos sitlia ante
la interrogacion en presente ;qué puedo
hacer?, o ;qué debo hacer?. Hacernos esta
pregunta supone asumir la
responsabilidad ante una determinada

situaciéon. Supone un esfuerzo mental de
imaginaciéon y creatividad para buscar
respuestas, para encontrar cursos de accion,
supone una postura activa ante la realidad
que se nos impone, es una forma activa de
enfrentarnos a la vida. La realidad y los
problemas que plantea, van cambiando y es
preciso esforzarse en encontrar nuevas
soluciones para nuevos problemas. Intentar
responder a nuevos problemas con
soluciones viejas, es mas comodo pero
también menos eficaz.

Plantear nuevas soluciones requiere un
esfuerzo importante. En primer lugar
encontrarlas o crearlas, en segundo
enfrentarse a la incertidumbre que plantea
lo desconocido y lo nuevo, y en tercero
asumir la frustracion que conlleva la
distancia entre lo que proyectamos y lo que
logramos.

Sabemos que la incertidumbre, resulta dificil
de manejar. Ante ella hay una postura que se
podria denominar de huida, de hacer como el
avestruz que esconde la cabeza debajo del ala
pensando que no serd visto por el cazador,
quedandose quieto se convierte en presa facil
para el cazador. Una manifestacion de esta
postura pasiva es utilizar el condicional en vez
del presente para interrogarnos. En vez de
preguntarnos ;qué puedo/debo hacer?, nos
preguntamos ;qué se podria/deberia hacer?, el
salto del debe al deberia nos libera de la
responsabilidad. Nos situamos en lo que se
podria llamar una respuesta pasiva, frente a la
activa que estd detras de la pregunta con que
comenzamos esta reflexion. De hecho ese
tiempo verbal se emplea muchas veces de forma
impersonal, expresiones como: “esto no deberia
suceder”, “alguien deberia hacer algo”, o frases
reflexivas como “se deberian tomar medidas”,
son bastante comunes. Sin embargo no se dice
quién deberia tomar las medidas ni se proponen
medidas concretas.

Estd claro que una persona sola a nivel
individual ante situaciones concretas en el dia a
dia de su trabajo no va resolver la situacion
general, pero no creo que eso le exima de su
responsabilidad ante lo concreto. Mi tesis es que
los grandes cambios se producen porque antes
se han producido pequefios cambios en la forma
como las personas de modo individual actdan
ante las diferentes situaciones, y los cursos de
accion que se eligen son una manifestacién de

sus valores.



En el numero anterior de esta revista
reflexionaba sobre la excelencia,
entendiéndola mas que como algo material,
como algo formal, como una forma de trabajar,
como una voluntariedad de hacer nuestro
trabajo lo mejor posible. Esa idea de "lo mejor
posible" lleva consigo un cuestionarse ante
cada situacion concreta cudl es el mejor curso
de acciéon aqui y ahora, es decir en estas
circunstancias concretas. Ese cuestionarse
exige un esfuerzo y una disposicién a soportar
la incertidumbre, a no perderla de vista por
mas que nos resulte
incomodo. Esta postura
de cuestionar es una
postura activa,

relacionada
directamente con qué
puedo hacer yo a diario,
sin esperar (respuesta
pasiva, qué puede hacer
mi pais, o los demas por
mi) a que otros cambien
de opinién o encuentren
las soluciones a
problemas que nos
afectan a todos y no solo
a aquellos de los que se
espera que adopten las soluciones acertadas.

La pasividad no casa bien con la
horizontalizacion de las relaciones que se
ha producido en la sociedad actual. Con la
horizontalizacién casa una postura activa
de ;qué puedo/debo hacer yo?. Ante esa
pregunta nos sentimos, en general, pequefios
como arenas de una playa que pretendan
cambiar el mundo. Seguramente nos estamos
poniendo una meta desproporcionada e
inalcanzable, como no alcanzar las metas
produce frustraciéon, optamos por no
intentarlo para evitar la frustracion de no
conseguirlo. Elegimos la pasividad, no es que
no elijamos. Elegimos no hacer. Si pensamos
que elegir no hacer, nos libera de la
responsabilidad de lo que sucede en
nuestro entorno estamos equivocados.
Desde el momento en que hemos podido
elegir somos responsables de nuestra
eleccion. No solo es una cuestion de
responsabilidad, sino que esas soluciones
esperadas nos afectaran y nosotros
habremos decidido no tomar parte en ellas.
Asi pues en vez de pensar qué pueden hacer
por mi, podemos cambiar y como esta escrito

%’HARW\RU

Kennedy School

en la entrada de la Kennedy School, pensar qué
podemos hacer nosotros.

La cuestiébn estd en ponernos unas metas u
objetivos adecuados. La cuestion estd en la
proporcién, buscar objetivos realizables
disminuird la frustraciéon porque al menos se
realizaran en una parte, pero eso supone que
renunciamos a la huida facil de optar por
objetivos fuera de nuestro alcance que se
convierten en un argumento para elegir no
hacer.

Una de las propuestas que entronca con la
autonomia supone asumir nuestra
responsabilidad. Ante una situaciéon concreta
cuando estemos en desacuerdo con el valor que
se estd otorgando a determinados hechos,
debemos manifestarlo exponiendo las razones
del mismo. Igual que debatimos acerca de qué es
lo mejor que podemos hacer ante una
determinada situacién, también podemos dar
razon de los valores que nos llevan a elegir un
curso de accién y no otro.

Se dice de los valores que son intersubjetivos,
que se van construyendo en el seno de la
sociedad y que van cambiando segun las
coordenadas historicas. Si los valores estan
detras de aquellas conductas que las personas
nos sentimos obligadas a realizar; y sobre éstas
debatimos, discutimos y procuramos dar razén
de por qué pensamos que se deben realizar,
tanto o mas importante sera realizar el esfuerzo
de dar razén de nuestros valores. Si tan
importantes son, mas que incuestionables
deberian cuestionarse y esforzarnos en
argumentar lo mejor posible porque son
importantes para nosotros esos y no otros
valores. La deliberacion sobre los valores en el
seno de la sociedad resulta imprescindible como
herramienta para elegir los mejores valores en
cada momento histdrico.

Resumiendo, lo que hoy queria compartir con
ustedes es la necesidad de hacerse la pregunta
con la que se inicia el texto, qué puedo hacer yo
en la situacion actual, o qué debo hacer yo en la
situacién actual. Hacerse la pregunta no es
suficiente, pero si es necesario para buscar
respuestas.

Gracia Alvarez Andrés, alumna, siempre alumna del
Master de Bioética de la Universidad Complutense de
Madrid.

Correo electrénico: graciaal@gmail.com



Acontecimientos, Noticias, Novedades

e Cursos de Bioética de la Fundacion de Ciencias de la Salud: “Aprendiendo Bioética Clinica” (17-21
Junio 2013), “Aprendiendo a ensefar. Nuevo curso de formacion para formadores en Bioética”. (16-
20 Septiembre 2013), “Actualizaciones en Bioética”.

e | Seminario Internacional: «La Bioética y sus nuevos desafios a través de las miradas de las
personas con diversidad funcional o discapacidad», Universidad del Mar, de la Universidad de
Murcia, en Aguilas (Murcia), del 11 al 13 julio de 2013.

e Third Cambridge Consortium for Bioethics Education, Junio 19, 20, 21, 2013. Paris.

e |V Jornadas Andaluzas de Bioética. 26-27 Abril 2013. Facultad de Teologia. Granada.

e Cursos de formacion en Bioética. Institut Borja de Bioética — Universitat Ramén Llull. Master
Universitario en Bioética. Curso de Iniciacién a la Bioética. Curso Normas de Buena Practica
Clinica.

e XX Jornadas de Derecho y Genoma Humano. Catedra de Derecho y Genoma Humano. 21 y 22 de
Mayo 2013.

Curso “Neuroethics” por J. Moreno. University of Pennsylvania. Septiembre 2013.

27th European Conference on Philosophy of Medicine and Health Care. “Innovation in Health Care
and the Life Sciences” 14-17 Agosto 2013. Institute of Biomedical Ethics (IBMB) University of Basel.
Suiza.

e Xl Congreso Nacional de Bioética “El arte de elegir en los tiempos sombrios”. Asociacion de
Bioética Fundamental y Clinica. Ledn 3-5 Octubre 2013.

e Third International Bioethics, Multiculturalism and Religion Workshop and Conference. 3-5
Diciembre 2013. Hong Kong, China SAR.
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El arte en la Bioética

En muchas ocasiones, el arte es considerado un elemento cultural que no puede faltar en la
formacion de las personas. Sin embargo, rara vez se atiende a su radicalidad, quedando tan sélo en un
ornamento superficial que tifie levemente el mundano devenir de la realidad. Obras literarias, pictodricas,
filmicas, se utilizan continuamente como ilustracion, mds o menos afinada, de algin tema que quiere
tratarse desde una perspectiva mas original.

En bioética esto también sucede. Y hay propuestas muy interesantes en este sentido. Por ejemplo,
en la Facultad de Medicina de la Universidad de Colorado existe un programa del Center for Bioethics and
Humanities titulado “Arts and Humanities in Healthcare”, cuya mision es establecer una integracion entre el
arte y las humanidades, y los planes de formaciéon en medicina y en otros curricula. Plantean “un espacio
cultural e intelectual, como recurso accesible en el que se puedan intercambiar ideas, inspirar
colaboraciones, alimentar la imaginacién y traspasar limites.” Y sus propuestas son muchas y sugerentes.
(http://www.ucdenver.edu/academics/colleges/medicalschool/education/community/ArtsHumanities/Pag
es/ArtsHumanities.aspx)

En esta linea se situa también Brown University, cuya Facultad de Medicina (Alpert Medical School)
ofrece un programa en “Clinical Arts and Humanities”. Dentro de este programa se sitlan las “Creative
Medicine Series”, auspiciadas por el Cogut Center for the Humanities. Su objetivo es “implicar a las
personas —pacientes, profesionales— en métodos creativos no-tradicionales, propios de las artes y las
humanidades, para permitirles acceder a nuevos y originales angulos desde los que examinar los problemas
bioéticos.” Y este planteamiento, en su perspectiva, fomenta una profesionalidad humanistica, mayor
creatividad y pensamiento critico. (http://www.brown.edu/academics/medical/education/other-
programs/clinical-arts-humanities)

Parece claro, pues, que sin duda es muy positivo utilizar el arte como ilustracidn, pero conviene
alertar ante un planteamiento que, si es exclusivamente ilustrativo, sera incompleto y pobre. La dimensién
artistica del ser humano es una de sus grandezas y una de las caracteristicas que le permite ir mas alla de lo
real para imaginar mundos posibles, para abrir espacios infinitos de creacién, para sumergirse en
dimensiones a las que sélo puede accederse desde un tipo de experiencia, la estética, que resulta
misteriosa y grandiosa. Y que también requiere aprendizaje y entrenamiento.

La expresidn artistica no es sustituible por
ninguna otra. Percibir la belleza, captar un sentido
oculto, o comprender un sentimiento sin palabras
no puede ser traducido facilmente y, al intentarlo,
transformamos —o tergiversamos— la experiencia
para hacerla aprehensible.

Son muchas las cualidades necesarias para
el desarrollo de esa capacidad de experiencia
estética. Por ejemplo, es necesario un componente
de serenidad, porque el arte tiene mucho de
contemplacién, que en ocasiones requiere silencio
y, siempre, concentracion y atencidn. Es una cierta
forma de escucha o mirada atenta y comprehensiva.




También hay una dimension expresiva que es preciso desarrollar, que tiene que ver con la
comprension, pero también con poder utilizar un vehiculo intangible como la belleza, como forma de
expresion de la realidad o de loirreal. Y por ello, requiere necesariamente la imaginacion y la creatividad, la
apertura a lo imposible y a la innovacién. Lo paraddjico e irracional puede hacerse posible y visible en el
arte. Por eso la racionalidad estrecha, sometida a cdnones estrictos, tendrd mayor dificultad para poder
trabajar en este espacio dinamico y abierto.

En buena medida, desde una perspectiva de didlogo entre personas y culturas, todos estos rasgos
son beneficiosos para fomentar un mayor respeto y actitud de entendimiento. Por eso, el arte es un
fantastico lujo innecesario, pero también una profunda necesidad. Porque nos hace mas humanos, porque
generay crea, y porque abre la mente. En su dia ya decia Ortega y Gasset que la filosofia era perfectamente
inatil. Claro es, no es pragmatica, util o mecdnicamente eficaz. Pero, precisamente por ello, es lo mas
importante. Las cosas utiles son necesarias. Las cosas inutiles son la mayor parte de las veces las que nos
hacen felices, las que nos permiten sofiar, las que nos hacen humanos. En un mundo tan pragmatico como
el nuestro, lo “inutil” es el baluarte de lo esencial. El amor, el arte, la filosofia, son maravillosamente
inatiles y, por ello, imprescindibles, esenciales.

“La belleza salvara el mundo”. Esa frase de “El idiota” de Dostoievski, siempre sacada de contexto y,
por tanto, interpretada de modos muy variados, es, sin embargo, una de esas dosis de esperanza que le
caben a un mundo convulso que tiene tendencia a revolverse entre lo mediocre y lo terrible. Horror en los
comportamientos humanos, en la violencia, en la injusticia, en la barbarie. Y también, en otra medida, en el
conformismo con lo vulgar, lo grosero, lo burdo y lo avillanado. La busqueda de la belleza es también un
compromiso ético con lo excelente.

Por eso no es un ornamento prescindible, sino
algo fundamental. Y en algunas ocasiones, como muestra
la pelicula de Roman Polanski, “El pianista” (2002), basada
en las memorias de Wladyslaw Szpilman publicadas en
2000 con el titulo El pianista del gueto de Varsovia, el arte
y su belleza, son lo que muestra nuestra humanidad, y lo
gue puede salvarnos la vida.
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Lydia Feito Grande
Profesora de Bioética.
Universidad Complutense de Madrid
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