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Nuestro objetivo

La bioética es una disciplina
que ha ido cobrando una
importancia creciente a lo largo
de las tiltimas décadas.
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temas que afectan a la vida y la
salud de las personas supone no
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formacién y de investigacion en
bioética sea una tarea necesaria y
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La bioética se ha convertido en
muchos casos en lugar de defensa
de posturas radicales que, lejos de
ejercer una labor de
argumentacion y decisién
prudente, conducen a la condena
y al desprecio de las opiniones
diferentes.

El objetivo de esta revista es
contribuir a la difusién 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
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Editorial

iCumplimos 10 afos!

Y Durante una década Bioética Complutense

- - ha promovido y posibilitado que reflexionemos
juntos sobre los asuntos de la bioética, sobre la
'S vida y sobre la realidad. Han sido muchos los
colaboradores, que han querido participar con sus
ideas y sus propuestas. Gracias a todos ellos por
haber querido aportar y participar en este banquete

del pensamiento y el dialogo.

También han sido muchos los temas que hemos tratado, algunos
recurrentes, otros de modo més esporadico. Hemos asistido a grandes eventos y
también a la bioética del dia a dia, intentando mejorar la calidad, pensar sobre los
valores implicados en las tareas que realizamos. Hemos visto cémo se ha ido
transformando el mundo y hemos constatado insistentemente que no se puede
prescindir de la ética, que hace falta en las actividades profesionales, pero también
en nuestra vida cotidiana, para realizar una proyecto compartido de ciudadania.

Por esto estamos orgullosos de la labor realizada, de las muchas voces
que hemos podido escuchar, desde la pluralidad y la diversidad que nos
caracterizan, con el espiritu de respeto y deliberacion que defendemos.

Este numero especial es buena prueba de ello. Publicamos una serie de
articulos que invitan a seguir pensando sobre la bioética, desde el rigor y la
perspectiva critica. También comentamos el interesantisimo XIV Congreso
Internacional de Bioética de la ABFyC, celebrado el pasado mes de octubre, e
incluimos una parte de las aportaciones que fueron comunicaciones en ese
congreso. Recordamos la figura de uno de los grandes, que nos ha dejado: Daniel
Callahan. Y proponemos la lectura de algunas nuevas obras que harén las delicias
de todos los interesados en la bioética, asi como un caso clinico comentado.

Seguimos pensando que son necesarios espacios de dialogo y de reflexion,
donde se puedan expresar la ideas y donde se trabaje con la fuerza de la razén y
no con la razén de la fuerza. Es necesario defender la libertad de pensar y de poder
dar argumentos para participar en un debate que tiene que seguir abierto si
gueremos proponer respuestas creativas, adaptarnos al dinamismo de la realidad y
contribuir a un analisis mas lacido y critico del mundo que nos rodea. Persistiremos
en este empefio porque cada vez es mas necesario disponer de estos espacios y
porque son muchos los temas que aln tenemos que abordar.

Es hora de evaluar lo que hemos hecho, pero también de proyectar lo que
tenemos por hacer. Y es apasionante. Hay multitud de cuestiones que tenemos que
abordar y nos aguardan increibles sorpresas. Lo interesante de la ética es que es
una tarea dinamica, siempre en construccion, curiosa e inquieta frente a lo que
ocurre, los avances tecnolégicos, los retos que plantea nuestro conocimiento, las
nuevas propuestas de abordaje de los problemas. Y por ello es también una
enorme responsabilidad ya que en esta reflexion también nos jugamos el futuro,
quiénes queremos ser y qué clase de mundo queremos posibilitar.

Ahora estamos a punto de comenzar un nuevo afio, 2020, lleno de
expectativas y nuevos proyectos ilusionantes. Es una nueva promesa de futuro, de
un futuro brillante que nos esta esperando.

iFeliz afio nuevo! Lydia Feito

Directora




Cuando las maguinas tienen que
tomar decisiones éticas

1. Las decisiones éticas de la inteligencia artificial.

En 2017 los investigadores de Google
informaron de que su sistema Deep Mind se volvia
altamente agresivo cuando se le dejaba a su libre
albedrio. EIl experimento consistié en hacer que los
sistemas de inteligencia artificial (IA) se enfrentasen
a 40 millones de partidas de un juego cuyo objetivo
consistia en recolectar fruta. Al ir aprendiendo la
mejor estrategia de juego, los sistemas empezaron a
mostrar comportamientos agresivos, eliminando a
sus rivales para poder hacerse con la fruta. Los
investigadores, entonces, cambiaron el contexto
modificando los algoritmos de modo que el objetivo
fuera la cooperacion. Los sistemas aprendieron
entonces de otro modo siendo los que trabajaron
juntos los que lograron el éxito.

Este tipo de experiencias muestra que es
posible introducir valores en el disefio de la IA y, al
mismo tiempo que, probablemente resulta mas
adecuado inscribir determinadas reglas explicitas
gue regulen el comportamiento del sistema, que
dejar que la propia maquina aprenda de su
experiencia. Sin embargo, los sistemas tienen que
tomar decisiones en entornos complejos, donde
parece dificil determinar los criterios para la eleccion.

Supongamos un robot cuidador, que atiende
personas en una residencia geriatrica. Uno de los
residentes le pide al robot que le traiga el mando del
televisor para ver las noticias. Sin embargo, otro
residente prefiere ver un concurso. El robot decide
entregarle el mando al otro residente, explicandole al
primero que, el dia anterior, él habia sido quien tuvo
la oportunidad de decidir y ver su programa favorito.
Por tanto, por una cuestion de equidad, le
corresponde elegir al otro.

Un dilema mas complicado se le puede
presentar a un robot cuidador encargado de darle las
pastilas a un residente. Imaginemos que esta
persona se niega a tomar la medicacién. Es posible
qgue el robot haya sido programado para resolver
esta  eventualidad, respondiendo con una
argumentacion para convencer al residente de la
importancia de que tome su medicacién. Pero, ¢qué
ocurre si esa persona sigue negandose? Es evidente
gue un elemento fundamental de un robot asistencial
es el respeto a la persona y a su autonomia en la
toma de decisiones. Sin embargo, también es
preciso que se asegure del bienestar del residente,
ocupandose de que tome su medicacion. El
paternalismo que tratamos de eliminar en las
relaciones humanas en entornos asistenciales,

debe extenderse también al mundo de las
maquinas, so pena de perder espacios de
autonomia en los que radica el ejercicio de
nuestra libertad. Sin embargo, ese respeto a las
decisiones puede poner en peligro la finalidad
estipulada para un robot, generando una
situacién conflictiva. Por desgracia, no es
previsible que los robots dispongan de
herramientas deliberativas para la resolucién de
conflictos éticos. M&s bien se les trata de
inscribir un patron de conducta conforme a
opciones de valor que, sin embargo, no disponen
de un consenso unanime.

Tomemos como ejemplo el llamado
“coche autbnomo”. En algunos casos, el vehiculo
se enfrentara a situaciones complejas, donde
tendra que “decidir’ como actuar, qué vidas debe
tratar de salvar, y qué acciones son las mas
beneficiosas para las personas implicadas. Sin
embargo, el problema dista de ser facil y los
dilemas son mdltiples. Uno de los modelos
empleados es el dilema del tranvia, un clasico
dilema ético propuesto en un contexto diferente
por P. Foot en 1967, donde se plantea la
necesidad de sacrificar a una persona para
salvar a cinco. Una posible respuesta seria un
criterio utilitarista simple que hiciera un célculo
numérico de posibles bajas, de modo que optara
por la solucién que pudiera salvar un mayor
namero de vidas. Sin embargo, es posible que
éste no sea el mejor modo de decidir, pues
algunos podrian argumentar que no es lo mismo
salvar a un nifio pequefio que a un anciano, a un
ser guerido que a un desconocido, 0 a un
médico que a un terrorista. Por eso, en el caso
del coche auténomo, se ha propuesto que sea
una consulta popular la que decida cual deberia
ser el criterio a seguir en este tipo de
situaciones. Pero probablemente este no sea la
manera mas adecuada de elegir los valores a
defender, pues pueden existir sesgos o
prejuicios de muy diverso tipo dependiendo de
variables poco claras. Ademas, es cuestionable
que el criterio normativo deba depender de una
evidencia empirica respecto a la opinion
mayoritaria de quienes decidan participar en esta
consulta.

Uno de los criterios que se han repetido
como claves para guiar el comportamiento ético
de los sistemas de IA es el conjunto de leyes de
la robética propuesto por Isaac Asimov en su
relato “Runaround” de 1942. Estas famosas
leyes son:
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1) un robot no debe dafiar a un ser
humano o, por su falta de accion, permitir que un ser
humano sea dafiado.

2) Un robot debe obedecer las érdenes
dadas por los seres humanos, excepto cuando tales
ordenes entren en conflicto con la primera ley.

3) Un robot debe proteger su propia
existencia siempre que esa proteccion no entre en
conflicto con la primera y la segunda ley.

En sus relatos, Asimov muestra como estas
leyes pueden generar conflictos y como su
seguimiento no es tan sencillo como pudiera parecer.
Muestra asi una cierta clarividencia respecto a dos
factores que se discuten en la actualidad: la exigencia
de establecer unas reglas de comportamiento por el
hecho de que los sistemas sean auténomos, y la
enorme dificultad para determinar cual es el patrén de
conducta que se debe inscribir.

En entornos como el militar, donde se esta
planteando la posibilidad de utilizar sistemas de armas
autébnomos, esto resulta capital: es necesario
determinar con precision las reglas a seguir, de modo
que sea posible predecir cuadl va a ser el
comportamiento de la maquina. Esas reglas deberian
ser acordes con las leyes internacionales. Por
supuesto, existe un gran debate acerca de si la mera
existencia de tales robots militarizados deberia estar
permitida. Pero, dejando de lado esta cuestion, el
problema de la regulacion ética de la IA plantea el
interrogante acerca de (a) si es posible establecer un
conjunto de reglas consensuadas que protejan los
valores que consideramos importantes (necesidad de
una perspectiva plural y universal), (b) si la
introduccién de tales reglas seria suficiente para
resolver la complejidad de los problemas éticos que se
le pueden plantear al sistema en la vida real, (c) si
podria ser adecuado introducir un elemento de
aprendizaje a través de la experiencia, como modo de
hacer mas flexible y til la toma de decisiones.

2. Propuestas de principios éticos para la inteligencia
artificial

Son muchos los grupos, instituciones y
expertos que estan haciendo propuestas para analizar
los problemas éticos generados por la IA, y también
para establecer principios reguladores. Asi, a modo de
ejemplo, mencionaremos algunas de estas iniciativas.

La Fundacién Biocat, con el apoyo de la Obra
Social La Caixa de Barcelona, organizé un debate en
marzo de 2017 generando la “Declaracion de
Barcelona para un desarrollo y uso adecuados de la
inteligencia artificial en Europa”. En este documento
se seflalan seis puntos principales considerados clave
para el desarrollo y uso de la inteligencia artificial:

- Prudencia: la necesidad de tomar conciencia
de los modos obstaculos técnicos que aun quedan por
resolver.

- Fiabilidad: asegurarse de que los sistemas de
IA se someten a pruebas de fiabilidad y seguridad.

- Rendicién de cuentas: las decisiones que
toma un sistema de IA deben poder ser explicadas
de forma comprensible a las personas afectadas.

- Responsabilidad: debe ser posible
identificar quién es el responsable de un sistema
de IA.

- Autonomia limitada: deben existir reglas
claras que limiten las acciones posibles de un
sistema de |IA auténomo.

- Papel del ser humano: debe quedar claro
el papel esencial que desempefa el ser humano,
de cuya inteligencia dependen todos los sistemas
de IA.

En 2011 Engineering and Physical
Sciences Research Council y Arts and Humanities
Research Council propusieron unos principios
éticos para los robots:

- Los robots no deben estar disefiados solo
0 primariamente para matar o dafar a los seres
humanos.

- Los humanos, no los robots, son agentes
responsables. Los robots son herramientas
disefiadas para lograr metas humanas.

- Los robots deben ser disefiados de modo
que se asegure su seguridad.

- Los robots son artefactos: no deben ser
disefiados para explotar a usuarios vulnerables
evocando una respuesta emocional 0
dependencia. Siempre debe ser posible distinguir a
un robot de un humanao.

- Debe ser posible siempre saber quién es
legalmente responsable de un robot.

También es resefable la Resolucion sobre
normas de derecho civil de la robética (Parlamento
Europeo, febrero 2017), en la que se planteaba la
posibilidad de reconocimiento de “personalidad
electronica” para las maquinas pensantes. Lo
planteaban de este modo: “Crear a largo plazo una
personalidad juridica especifica para los robots, de
forma que como minimo los robots auténomos
mas complejos puedan ser considerados personas
electrénicas responsables de reparar los dafos
que puedan causar, y posiblemente aplicar la
personalidad electrénica a aquellos supuestos en
los que los robots tomen decisiones autbnomas
inteligentes o interacten con terceros de forma
independiente”. Esto supondria que las acciones
de los robots serian responsabilidad suya.

Este documento generd la oposicion de
muchos expertos, que escribieron una Carta al
presidente Junker en contra de conceder estatuto
de personalidad electrénica a los robots. Este
estatuto podria dar lugar al reconocimiento de
derechos equivalentes a los derechos humanos.




La Comision Europea ha estado trabajando en
un marco de principios éticos para el desarrollo de la
inteligencia artificial y publicé en abril de 2019 sus
“Directrices éticas para una IA de confianza”. En
dichas directrices se mencionan siete requisitos clave:
(1) agencia y supervision humanas, (2) solidez y
seguridad técnica, (3) privacidad y gobernanza de
datos, (4) transparencia, (5) diversidad, no
discriminacion y equidad, (6) bienestar ambiental y
social y (7) responsabilidad. Todos estos requisitos
responden a los principios de respeto a la autonomia
humana, prevencion del dafio, equidad vy
explicabilidad, con los que se pretende ofrecer
garantias de fiabilidad y responsabilidad ante la
inteligencia artificial.

3. Algunas claves a tener en cuenta

Los interrogantes éticos que suscita la
inteligencia artificial son enormes y exigen una
cuidadosa reflexion. Esta en juego el futuro de la
humanidad.

Una clave esencial reside en la idea de
responsabilidad, si bien es preciso determinar su
alcance. Existen distintos escenarios de
responsabilidad en IA: responsabilidad de
construccion, de programacién y de uso. Un posible
enfoque es un concepto de responsabilidad similar al
parental, de modo que los creadores son responsables
de generar las bases fundamentales para que el
agente vaya desarrollando su autonomia de un modo
adecuado.

No podemos delegar nuestra responsabilidad
en las maquinas. Somos nosotros, los seres humanos,
quienes debemos decidir como ha de trabajar la IA. La
ética es mas necesaria que nunca.

La autonomia de la IA supone la posibilidad de
convertirse en agente moral, en la medida en que toma
decisiones con contenido ético. Es imprescindible
determinar un conjunto béasico de valores
fundamentales que puedan regular su conducta, si
bien es improbable lograr un acuerdo sobre cuales son
dichos valores, cdmo deben interpretarse. Las teorias
éticas subyacentes juegan un papel fundamental que,
unido a factores -culturales, obliga a establecer
objetivos éticos de caracter formal como la bisqueda
del bien comun.

Inscribir valores en el disefio de la IA es la
mejor estrategia que puede evitar el desarrollo de una
IA que subvierta todos los objetivos humanos.

Los desafios de la IA nos obligan a pensar
sobre la misma condicion humana, qué significa ser
persona, qué es la inteligencia, etc. Es preciso
determinar qué clase de relacion es la que queremos
establecer con las maquinas y si este es un proyecto
humanizador.

Lydia Feito
Profesora de Bioética UCM
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El comentario de Diego Gracia

Cuidado con la simpatia

La simpatia ha sido tema preferencial de los estudios psicoldgicos y filos6ficos
desde que los llamados emativistas britanicos lo pusieran de moda, alla por las
décadas finales del siglo XVII. A ello contribuyeron personajes de la categoria de
Shaftesbury, Hutcheson, Smith, Hume y un largo etcétera. Atras habia quedado la
vieja teoria de las pasiones, que siempre vio los sentimientos con recelo y
prevencion. Los sentimientos se descubre ahora que son cualidades positivas,
que nos permiten fundirnos emocionalmente con las cosas, y sobre todo con las
personas.

La simpatia es un estado emocional. Las personas nos “caen” bien o mal, y
con las primeras entramos en una especie de fusion emocional que nos transporta
a un mundo nuevo, completamente distinto de aquel en que nos encontramos al
estar solos. Se establece con las otras personas un vinculo tan fuerte que
constituye una especie de realidad nueva, superior, algo asi como una persona
colectiva con autonomia y dinamica propias y que de algin modo anula las
demas. Eramos de una manera y ahora somos de otra.

Este fendmeno es bien conocido desde antiguo, y dio lugar a teorias como la estoica
de la “simpatia universal”, o la neoplaténica del anima mundi. Pero conciencia clara de sus
peligros no ha comenzado a tenerse mas que en época muy reciente, y siempre de modo
episadico, porque la tendencia general ha ido, y sigue yendo, en la direccién de fomentar
estos procesos que, precisamente por su caracter poco o nada racional, producen una suerte
de enajenacion o borrachera en los seres humanos, que por mas que resulte peligrosa,
genera una sensacion profunda de relajacién, bienestar, felicidad y dicha. ¢Qué mas puede
pedirse?

Fue a finales del siglo XIX, en 1895, cuando el médico francés Gustave Le Bon
acufidé para designar este fendmeno de ebriedad colectiva el nombre, hoy proscrito, de
“masa” (foule, crowd). Por el fenémeno del contagio afectivo o0 emocional, cuya velocidad de
difusién es epidémica, los individuos se convierten en “masa” y comienzan a comportarse de
modos distintos e incluso opuestos a como lo harian en condiciones normales. El término
hizo fortuna, y durante la primera mitad del siglo XX fue objeto de innumerables andlisis,
tanto psicologicos como socioldgicos e incluso filosoficos. Basten dos referencias. El afio
1921, Freud publicé un ensayo titulado Psicologia de las masas y analisis del yo. Y afios
después, en 1930, Ortega y Gasset dio a la imprenta su libro quiza mas conocido, La rebelion
de las masas. Eran tiempos en los que aun era posible utilizar ese término sin herir
susceptibilidades. Hoy resulta impronunciable.

Pero no es a esos bien conocidos textos a los que quiero referirme, sino a otro escrito
poco antes y hoy practicamente olvidado. Se trata del libro que Max Scheler publicé por vez
primera en 1913, y que a partir de la segunda, de 1922, recibio el titulo de Esencia y formas
de la simpatia. Esas fechas tienen su importancia, porque Scheler, como muchos otros, tuvo
la sospecha, o mas que sospecha, de que la llamada Gran Guerra habia convertido a Europa
en titere de procesos irracionales de simpatia y antipatia. Entre las cosas que Scheler afiadio
en la edicién de 1922 esta este parrafo: “Si hay un hecho —en los Ultimos tiempos— que sea
capaz de probar la verdad de lo dicho, es la experiencia de la llamada ‘guerra mundial’ (1914-
1918). El estado de guerra —prescindiendo de cémo y de qué ‘culpa’, segun se dice, haya
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nacido— hace que surjan, como poderosas realidades unitarias, todas las
‘comunidades de vida’, es decir, todos los grupos y hombres que se sienten ‘uno’ en el
proceso indivisible de la vida. El estado de guerra heroiza al individuo, pero a la vez
adormece en alto grado toda individualidad espiritual. Se alza encima de todo cuidado
respecto a los estados del yo corporal. Pero desfigura y degrada al mismo tiempo a la
persona espiritual. Las masas revolucionarias y sus movimientos muestran los mismos
estados de borrachera colectiva, en los cuales el yo corporal y el yo espiritual sucumben
simultdneamente, en un movimiento vital y pasional de conjunto”.

Se dird, ¢ pero puede haber alternativa a esto que vemos tanto en los campos de
futbol como en los mitines politicos, en los conciertos de musica profana como en las
celebraciones pentecostales? Scheler pensaba que si, que hay alternativa. A esas fusiones
emocionales las llama “estados emocionales”, que él distingue drasticamente de las
“fendbmenos emocionales”. De hecho, unos los estudia la psicologia y los otros la
fenomenologia. Por via emocional, los seres humanos actualizamos unas cualidades
peculiares de las cosas que se denominan “valores”. Valga como ejemplo el de la belleza de
un cuadro o de una puesta de sol. Son objetividades propias de las cosas que aprehendemos
por via emocional, como por la meramente sensorial o perceptiva se nos actualizan el color o
la forma. Los valores son fendmenos puros, o como decia Ortega, “una sutil casta de
objetividades que nuestra conciencia encuentra fuera de si, como encuentra los arboles y los
hombres”. Ellos pueblan nuestro mundo espiritual, llenandolo de contenido. Sin los valores
no seriamos nada. Son los que nos mueven a la accién, al hacernos considerar que las
cosas “valen la pena”. Por los valores cabe penar, e incluso morir. Se puede morir por puro
contagio afectivo, por simpatia. Y se puede morir en la defensa de valores. Son dos muertes
no solo distintas sino, en muy buena medida, antitéticas, opuestas.

La cuestién no seria tan grave si el contagio afectivo que caracteriza a la simpatia no
tuviera como una de sus notas mas propias lo que Scheler llama la “ceguera axiolégica”. Y
escribe: “la mera simpatia es en cuanto tal completamente ciega para el valor de la vivencia
correspondiente, [en tanto que] en los actos de amor y odio esta esencialmente presente un
valor o un desvalor”. “La simpatia es, pues, en cualquiera de sus posibles formas, y por
principio, ciega para los valores”.

¢Por qué esto? ¢A qué se debe? Las razones pueden ser varias, pero hay una que
aclara bastantes cosas. Se trata de que, como dice Scheler, “toda simpatia es esencialmente
‘reactiva’, lo que no es, por ejemplo, el amor”. Yo estoy enfadado porque me han hecho una
faena. Mi enfado es reactivo a eso que me ha sucedido. Pero cuando algo me parece bello,
no hay “por qué” alguno; no es porque sea armonico, o0 natural, etc. Hay cosas que no son
armonicas, ni tampoco naturales, y que sin embargo estimo bellas. Me parecen bellas y nada
mas, sin porqué. Y si me preguntan por qué, probablemente no sabré qué responder. Es la
diferencia entre una reaccion afectiva y la captacion de un valor. Y Scheler nos avisa de que
cuando buscamos un porqué al valor, lo estamos destruyendo en tanto que valor;
reduciéndolo a mera simpatia, lo “de-valuamos”.

Todas estas eran cavilaciones de algunas entre las mejores mentes europeas de la
primera mitad del siglo XX. En la segunda las cosas fueron por otros derroteros. Esto de los
valores empez6 a verse como una antigualla propia de mentes retrégradas y un tanto
fascistas. No es que los valores no tengan importancia en la vida humana, porque eso parece
inevitable. Es que sobre valores lo mejor es no discutir. Alla cada uno con sus valores, que
para eso vivimos en una sociedad pluralista. Y como de algin modo hay que ordenar esa
pluralidad, hagadmoslo por consenso, 0 por mayorias, y aqui paz y después gloria. Nos
hemos quitado de encima el problema del valor, y ademas sin discutir. Nos basta con los
valores vigentes, que por algo son los mayoritarios y dotan de cohesion al cuerpo social. Algo
tiene el agua cuando la bendicen.



¢Puede extrafiar que en esta situacibn campen por sus anchas los fenémenos
colectivos de simpatia? Ahora que no nos gusta hablar de “masas”, ¢no estaremos dando
alas a ese fendbmeno? ¢Qué son los nacionalismos? ¢ Por qué andan tan desbocados? ¢En
qué hemos de fiar nuestra identidad? ¢Debe prevalecer la ciega fusion o confusion
emocional sobre la defensa y promocién de valores? Porque cunde la sospecha de que
cuando se pierden estos Ultimos, ya no queda otra identidad que la propia de la manada o el
rebafio. La manada somos todos y no es nadie. Como Fuenteovejuna. Ahora que no nos
gusta el término masa, aparece el de manada. Hay violaciones “en manada”, como la que
sufrid una joven en los Sanfermines de hace afios. Después han aparecido otras mas, hasta
el punto de que parece una conducta en auge. ¢No sera eso lo que estamos transmitiendo a
la juventud, la “psicologia de la manada™ ¢No es eso lo que buscan los politicos con sus
mitines? ¢En qué estamos haciendo consistir nuestra identidad? Quienes tanto hablan de
identidad sexual, o de identidad nacional, deberian pararse a pensar qué identidad estan
promoviendo. Porque abundan los ejemplos histéricos, todos muy tristes y algunos bastante
proximos en el tiempo, de que las identidades puramente emocionales acaban generando
manadas a la misma velocidad con que destruyen los pueblos. No dejemos que los pueblos
se transformen en manadas.

Simpatia, valores. Parecen cosas muy préximas, casi iguales. Y sin embargo...
Aristételes dice més de una vez en sus obras algo que ha rodado a lo largo de la cultura
occidental como un apotegma: parvus error in principio magnus est in fine, un pequefio error
de principio se convierte al final en un error garrafal. Por eso conviene distinguir. Otro dicho,
este escolastico, sentenciaba: qui bene arguit, semper distinguit, el que razona bien, siempre
distingue. Nos lo jugamos todo en los matices. Que bien analizados, resultan ser lo mas
importante. No hay asunto pequefio, Sino 0jos miopes Yy vistas cansadas.

Diego Gracia
Catedratico Emérito de Historia de la Medicina
Universidad Complutense de Madrid
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LLa ética de la bioética

Resumen

El articulo expone, en sintesis, el estado de la cuestion del campo de la Bioética. Trata del vinculo
indisoluble con la Etica y presenta una propuesta epistemoldgica para el ambito de conocimiento de la Bioética.

Palabras clave: Bioética; Etica; Epistemologia de la Bioética.
Abstract

The article exposes, in synthesis, the state of the matter of the field of Bioethics. Is the indissoluble link
to Ethics and presents an epistemological proposal for the scope of knowledge of bioethics.

Keywords: Bioethics; Ethics; Epistemology of Bioethics

El titulo, a primera vista, parece redundante. Se elimina la redundancia si se aclara que puede haber
més de una Etica y que, en consecuencia, es necesario especificar de qué Etica se esta hablando. Para ello
conviene hacer unas observaciones previas que nos posibiliten avanzar hasta el final. Estamos ante una minima
parte de la accion humana. Y, por tanto, dentro de una Teoria de la Accién. Lo que sucede es que después del
libro “La Accién humana,” del célebre economista von Mises, dicha accion suele ser referida a la economia. A
nosotros nos importa, sin embargo, tomarla en toda la extensién. Y su extension va desde un ser que se supone
que actla libre y responsablemente hasta una meta a la que llega a través de los medios que considera mas
apropiados. Ocurre lo mismo que en el terreno tedrico puesto que partimos de una intencidn para lograr un fin 'y
utilizamos los medios o instrumentos que nos parecen mas oportunos. Los humanos no somos, una pena, como
el Dios de la teologia medieval que en un acto entendia todo y hacia todo. Las acciones que llamamos buenas o
malas componen esa parte tedrica y practica activa y que incide en el mundo mejorandolo o empeorandolo. Una
vez situado el rango amplio en donde habita la Etica se impone hacer una serie de distinciones.

Digamos antes de nada que la Bioética, de cuya Etica vamos a hablar, es lo que se ha dado en llamar
una Etica Aplicada. La expresion no quiere decir que la Etica ha cambiado o que nos encontramos ante una
nueva Etica sino que se ha desarrollado de manera extraordinaria un campo de la realidad que exige una atenta y
concentrada mirada ética. Para lo cual, es obvio, que se ha de tener el mayor conocimiento del campo en
cuestién. Si se desconoce qué es 'y como es la epigenética, mejor dedicarse a otras labores. Ocurre algo parecido
con la Etica Aplicada a los animales, dado el conocimiento que hemos adquirido de ellos y los problemas nuevos
que plantean. Otra vez hemos de decir que hay que volverse a los animales y, distinguir, por ejemplo, entre un
caracol, un cerdo, un bonobo o un Neanderthal. Y si se desconocen tales diferencias mejor dedicarse a otras
labores o entretenimientos. Algunos piensan que esta de sobra la Etica Aplicada o que es un rizo de rizo sin més.
Se puede pensar lo contrario, que la Etica Aplicada deja de enredarse en si misma y se estira como las jirafas
hacia los muy distintos hechos del mundo. Se atribuye y se distribuye con profusién la frase de S. Toulmin segln
la cual la Bioética ha salvado a la Etica al sacarla de su letargo. Aunque exagerada tiene la virtud de mostrar que
la Etica ha de estar girando continuamente la cabeza para saber qué es lo que permanece y cambia en este
mundo.

La Bioética, palabra compuesta de vida y de ética, ha surgido recientemente con fuerza en los Gltimos
decenios y la causa hay que encontrarla en los enormes cambios que van desde el conocimiento celular hasta la
Inteligencia Artificial, como en su momento veremos. No deja de ser curioso que numerosos clérigos se
interesaran pronto en la materia. Y es que la Iglesia ha querido ser siempre la guardiana de la vida y la muerte.
No podia, por eso, desinteresarse de lo que si va a otras manos, las suyas quedan vacias.

Sigamos con las observaciones previas antes de pasar a lo més nuclear de la Etica y su reflejo en la
Bioética. Suelen usarse indistintamente las palabras Etica y Moral. Convendria, sin embargo, aclarar su

Sédaba, J. La ética de la bioética. Bioética Complutense 38 (2019) pp.8-11.




significado y de esta manera evitar confusiones. Una de las diferencias estriba en su etimologia puesto que Etica
proviene del griego y Moral del latin. Etica se puede traducir por habito, costumbre y hasta caracter mientras que
la Moral hace referencias a las costumbres. Otra diferencia proviene del uso, un tanto arbitrario, que los filésofos
han hecho de ambos términos, con lo que la confusion aumenta. Y otra la utilizacién como sinbnimas o como si
una, la Etica en general, se limitara a enfatizar a la Moral. Tal vez lo correcto consista en llamar Etica, y eliminar
el plural Eticas, a unos Principios basicos que todo el mundo deberia compartir si quiere comprenderse a si
mismo como humano. Por ejemplo, no matar si no es en legitima defensa, no torturar, no humillar a nadie y
considerar a todo el mundo con los mismos derechos. Quien no se sometiera a tales Principios seria alguien
radicalmente inmoral. No amoral puesto que la amoralidad es un imposible ya que el mas perverso ha de
someterse, si vive en sociedad, a alguna norma minima. Por cierto, hay quien dice que la Etica y los Derechos
Humanos Universales son lo mismo. Y no es asi, porque dichos derechos, que no son, de facto, Universales ya
que hay paises, como los musulmanes, que no los aceptan, y, por otro lado, no se sabe cudntos son, puesto que
parecen un saco sin fondo, y los més relevantes en la Etica se basan y no llueven ni del cielo ni de la Sra.
Roosevelt que fue quien mas los ampard. Bajo el gran paraguas de la Etica se encuentra la Moral. Porque la
Moral consiste en un cédigo de conducta que rige en una comunidad y no en otra. Y en ocasiones pueden
coexistir cddigos de conducta en la misma sociedad. Piénsese, por ejemplo, en la eutanasia. En nuestro pais la
eutanasia estd penada en el Codigo Penal pero es probable que sean mucho mas los que estén a favor de una
regulada eutanasia. Eso solo se resuelve argumentando y votando vy, sin interferencias religiosas. Es verdad que a
veces da la impresion de que entre la Etica y la Moral hay una linea de separacién muy fina pero eso no excluye
que sea radicalmente diferente el ejercicio de la eutanasia, que es un acto de amor, que el asesinato, que lo es de
odio. No habria que olvidar tampoco que algo no vale simplemente por ser costumbre Y es que hay costumbres
indiferentes, como saltar a la comba, bellas, como jugar al futbol y que dejan de ser morales por chocar con la
Etica como es la ablacion del clitoris.

Esto supuesto, hagamos un grafico de coémo funciona la accién moral a la que en su momento nos
hemos referido. Por un lado, esté el sujeto de las acciones. Como ha de ser responsable de tales acciones hemos
de suponer que es libre. Se trata de una suposicion puesto que ofrecer un argumento decisivo sobre nuestra
libertad no es posible. Desde la antigua Grecia hasta nuestros dias se le han puesto mil objeciones a la libertad y
se ha afirmado que estamos determinados como lo esté la tierra a dar vueltas alrededor del sol. No entraré en las
razones en pro o en contra de la libertad. Me parece suficiente para sostener que, al menos en algunas de
nuestras acciones, somos libres recurrir a la idea de “forma de vida” de Wittgenstein. Nuestro lenguaje, y nuestra
vida, en suma, adquieren significado en un contexto. Y es en ese contexto donde tiene significado hablar de
libertad. Si esta se eliminara podriamos pensar que somos superhumanos o simios pero no humanos. No
sabriamos qué significa ser humano. Y de ahi no podemos pasar.

Quien se dedique a la Bioética ha de dar un paso mas y debera hacerse una idea lo mas cabal posible
de lo que entendemos por libertad, lo que implica que estudie, por ejemplo, lo que nos estan ensefiando las
neurociencias. En caso contrario puede ser muy intuitivo o acumular mucha experiencia pero andara a ciegas.

El sujeto que actta libremente lo hace en funcién de alcanzar un fin o meta y para ello no tiene mas
remedio que dar pasos en direccion al objetivo que desee lograr. La accion del sujeto no tiene mas remedio que
sortear obstaculos, aprovechar ocasiones, usar, en suma, los medios o instrumentos que le aproximen a lo que
desea obtener. En algln sentido, pueden llamarse fines o metas parciales. Si el sujeto es cuerdo desechara los
que no le sirvan y utilizara los mejores aunque, como en todo, no hay blanco y negro sino pequefias metas
intermedias y que le bastan para continuar avanzando. En este terreno de la accion humana se produce un
fenémeno que modifica lo que seria una linea que posee un comienzo y un fin limpios. Y, desgraciadamente, no
es asi. En muchas ocasiones los medios son un peligro. Mas aun, pueden ser la destruccién de un sano proyecto.

Quedémonos en el terreno politico en donde los ejemplos abundan de tal manera que trastocan la méas
admirable de las tareas humanas. Imaginémonos un movimiento politico que lucha con toda sensatez contra una
tirania a la que habria que derrocar. Dicho movimiento acumula todo aquello que le venga bien para eliminar un
mal. Pero cuando descubre el poder que ha adquirido, se olvida pronto del deseo principal y convierte el medio
en un fin; un fin que le interesa a quien hablaba en nombre del oprimido y ahora juega €l a opresor. EI Poder le
ha cegado. El Poder, diosecillo que se cuela por todas las esquinas, hace que se reproduzca lo peor de la vida
humana: la autosatisfaccion pisoteando a los demdas. En las relaciones bioéticas, como podria ser una
intervencion quirdrgica es fundamental ponderar todos aquellos elementos que necesite la salud del paciente. O
el del reconocimiento facial que es tema de intenso debate en nuestros dias. De la misma forma que podria
servirnos para detectar un peligroso terrorista puede parecer un ataque a la privacidad dado que el rostro es parte
esencial de la persona siendo usada sin su permiso para objetivos bien alejados de la persona en cuestion.
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Llegamos a la ultima parte, al fin de la accion. Una vez que se han puesto en practica los medios, los
muchos entrenamientos de Messi, por ejemplo, para ser un gran jugador de futbol estard en su mano, en su pie,
ser el mejor jugador del mundo. Si era ese su deseo final habra conseguido su maximo deseo. Aristoteles
pensaba que es un solo deseo el que nos hacia feliz puesto que la consecucion de lo que mas nos interesa es la
felicidad. Y cuanto mas alto y grandioso sea el fin mayor seria la felicidad. Tal idea de felicidad centrada en un
solo aspecto no es de recibo. En general buscamos varios fines Ultimos y el conjunto de tales fines es lo que
Ilamamos felicidad. Es a ese conjunto al que llamamos Vida Buena, bienestar o la ya gastada palabra de
felicidad. La Bioética tendra que colaborar a la consumacion, siempre limitada por humana, del buen vivir o
Vida Buena.

Es el momento de pasar directamente a la Bioética para, al final, colocar sobre ella la Etica. De
Bioética se han dado decenas de definiciones lo que, si seguimos a Popper, habria que prescindir de todas ellas.
Podemos, eso si, quedarnos con un ndcleo al que ya nos referimos al principio y segin el cual se trata de una
reflexion sobre la vida en funcién de los avances espectaculares de los dltimos tiempos. Lo que ha sucedido, por
desgracia, es que en muy poco tiempo han surgido bioéticos como hongos. Basta ponerse el pin de bioético y se
esta listo para ser profesor de la materia, lo que es un verdadero despropdsito.

Lo que haré ahora es ofrecer un cuadro que recoja lo que deberia incluir la disciplina sin rellenar todo
aquello que la darfa un cuerpo entero. Para ello la dividiré en cuatro partes que la encuadren. Las de las esquinas
son las mas decisivas y las dos que aparecen en medio son auxiliares o si se quiere complementan los extremos
citados. Tales extremos, que, en lo que hace al contenido son centrales, son las Ciencias empiricas, y sobre todo
la biologia vy, en el otro lado, las Humanidades con la salud como su cabeza. Pero comencemos con las que se
sitian en medio y que son el Derecho y la Medicina.

Leyes, normas, convenios y pactos tanto nacionales como internacionales nos inundan. Vivimos en un
mar de leyes. Y algunas afectan de frente a la Bioética. Por ejemplo, la interrupcion involuntaria del embarazo es
legal, bajo determinadas condiciones, en Espafia. Otros, sin embargo, opinan, y generalmente procedentes del
campo de la religién, que aunque sea legal no es legitima. O lo que es lo mismo, que es inmoral y deberia
prohibirse. Permitaseme opinar que para mi es legal, legitima y tiene, ademas, legitimacion, que es la aprobacion
mayoritaria del pueblo. La gemelacidn, o division en dos de una célula embrionaria en una placa de Petri no es
legal en Espafia mientras que otros la consideramos legitima o que no atenta contra la moral. El bioético debera
decidirse entre actuar bajo la ley o bajo la moral; una moral siempre dentro de la Etica. Es ese su problema y
para ello no tiene mas remedio que conocer la legislacion en vigor y la Etica. Algo que habria que evitar en este
terreno es el legalismo. Es este un pais que rezuma leyes lo que indica que si hay tantas es porque no se respetan
las pocas realmente respetables. De esta manera el Derecho absorbe la Bioética, la parcializa.

Pasemos a la Medicina. Es natural que la Medicina y lo que hoy recibe el nombre de Biomedicina
ocupen un lugar especial dentro de la Bioética. Y es que la relacion entre el equipo médico profesional y los
pacientes configura una parte esencial de la vida. Médico y enfermo, con todo lo que ello supone de
investigacion y relacion con el mundo en general han sido, en buena parte, los detonantes del nacimiento de esta
disciplina. Es esa la razdn de que la profesion médica en general y los legos en la materia confundan la
Biomedicina con el aborto, la eutanasia, el mantenimiento de la salud, las enfermedades, los paliativos, las
gestion hospitalaria y un largo etcétera. Por supuesto que el que cura y cuida ha de estar al tanto de los nuevos
farmacos o nuevas tecnologias relacionadas con todo tipo de patologias. Y, al mismo tiempo, ha de mirar, como
en un espejo la Etica que sobre todo manda, la voluntad del enfermo o familiares y tutores. Una atinada
formacion en el trato con quien se encuentra en un estado en el que el cuerpo se deteriora es fundamental. Pero
de ahi no se sigue la reduccidn que se ha hecho y se sigue haciendo de la Bioética a unos principios que carecen
de autoridad y que son arbitrarios en su jerarquizacion.

Es, por eso, falso que la Bioética se cifia a los asi llamados “Principios de la Bioética”. Es falso
porque se estan refiriendo a la parte clinica de la Bioética y esta, como hemos visto y veremos, es mucho mas.
Un par de libros de gran éxito de ventas han sido los que han logrado esa intolerable reduccion. Como es
intolerable que se ensefien, como si fuera todo el hacer biomédico. A algunos les est4 siendo muy rentable darle
vueltas y vueltas a los cuatro principios en cuestion. Mas provechoso seria guiarse por unos bienes primarios y
poder consultar a simples pero claros protocolos o Comités Asistenciales de Bioética. Tengo la impresion de
que, por el momento y ante la avalancha de intereses, es como predicar en el desierto.

Las dos columnas que encierran la Bioética son la de las Ciencias empiricas, con la ayuda de las

formales, y las Humanidades, muy copiosas en su contenido. La Bioética, como dijimos, nacid, en cuanto
disciplina, en los afios setenta. Pero venia preparandose de lejos. Piénsese en el primer trasplante de corazon por
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parte de Bernard en los afios sesenta y sobre todo en el descubrimiento de la doble hélice de nuestro genoma en
1953 por parte de Crick y Watson. Después una carrera veloz, acelerada. Actualmente, y dando saltos de
gigante, el bioético ha de tener un conocimiento mas que elemental, de Genética, de Epigenética, de
Neurociencias y de Ciencias de la Computacién, y muy especialmente, de la Inteligencia Artificial, mas todo el
Transhumanismo que se le asocia. Tarea ingente sin duda, pero no tiene mas remedio de estar al tanto al menos
con aquellos datos que exijan poner en marcha la Moral con sus Principios. No tener idea alguna de todo ello es,
digamoslo de nuevo, un fraude y un pariente de un fraude.

En el otro extremo se sitda la Salud de la que, no menos, se han dado y se dan decenas de definiciones.
De lo que se trata es de conocer el cuerpo humano con sus carencias desde el punto de vista individual, de tratar
al enfermo como otro que es igual que tud, y de espiritu de reciclaje para no perder de vista qué es aquello que
puede mejorar nuestros cuerpos. La biomejora posee dos caras. Una es la positiva y busca aplicar la tecnologia
mas refinada para curarnos. Otra seria aquella que intentaria convertirnos en semidioses. Esta abunda en
detractores. Habria que ser menos pacatos y no mirar a lo mejor como si, por encanto, se convirtiera en
superioridad de unos sobre otros. Ahi es donde entra lo Politico, evitando la discriminacién entre humanos. VY, al
mismo tiempo, a los politicos hay que exigirles que cologuen en el primer lugar, y muy destacada, la partida que
se destine a la atencidn sanitaria. El resto palidece ante lo que pide la Salud, el bienestar, la Vida Buena.

Es obvio que unos se especializaran mas en uno de los cuatro apartados a los que nos hemos referido.
Pero se exige un esfuerzo para no ser analfabeto en ninguno de ellos. Y ahora, si queremos sintetizar cudl es la
Etica de la Bioética habria que decir lo siguiente: Antes de nada un curso de Etica y su compafiera la Moral.
Después ser experto en uno de los cuatro apartados que hemos hecho dando primacia a la Ciencia biolégica y a
la Salud. Finalmente no parcializarla hasta deformarla y convertirla en un juego de redes, reuniones, repeticiones
y mas y mas burocracia. Luchar contra la injusta division entre ricos y pobres y no olvidar nunca que el fin es la
Vida Buena que evite, en lo posible, el sufrimiento.

Javier Saddaba Garay
Catedratico emérito
Universidad Auténoma de Madrid
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La vulnerabilidad del ser humano es una
caracteristica que se hace patente a lo largo de la
vida en numerosas ocasiones. Al principio y al
final de la vida se manifiesta con mucha claridad.
Sabemos que esto es asi y somos conscientes de
ello, especialmente al final de la vida y cuando nos
vamos haciendo mayores. Sabemos que el
envejecimiento indefectiblemente acaba trayendo
tanto una disminucién en las diferentes
capacidades, como la pérdida de algunas de ellas,
para finalmente una vez agotadas morir. También a
lo largo de la vida se manifiesta con especial
intensidad la vulnerabilidad cuando estamos
enfermos, incluso a veces la enfermedad si no
conseguimos curarla o mantener sus efectos dentro
de unos limites, pone fin a la vida.

En el principio de nuestra vida también
se manifiesta esa vulnerabilidad, pero en ese
momento el futuro inmediato nos trae “mas
vida”, caminamos en general hacia una menor
vulnerabilidad, justo lo contrario que en el final
de vida.

Precisamente cuando se manifiesta la
vulnerabilidad es cuando con mas intensidad
necesitamos a otros seres humanos, tal vez por
ello vivimos en sociedad, somos seres sociales
gue nos necesitamos los unos a los otros.
Mediante la sociabilidad nos reconocemos los
unos a los otros como “iguales”, como otro con
quien tengo muchas caracteristicas en comun, y el
ser reconocidos como tales iguales nos resulta
imprescindible.

Para dar respuesta a la vulnerabilidad
los seres humanos disponemos de la capacidad
de responder a las necesidades de los otros,
disponemos de la capacidad de “cuidar a”, o
de “cuidar de otros”. Venimos al mundo de
manera que necesitamos ser cuidados por otro ser
humano para poder vivir. Habitualmente el

Me da que pensar...
la vulnerabilidad
del ser humano

momento del nacimiento suele ser un momento de
felicidad para las personas que estan en el entorno del
recién nacido. En ese momento hay una proyeccion
hacia un futuro mejor, un futuro relativamente cercano
en que el nifio crecerd, se hard méas fuerte, serd mas
auténomo, en definitiva ird a “mas”, como vulgarmente se
dice. Sin embargo cuando empezamos a envejecer y a
sentir que nuestras fuerzas ya no son las mismas, que el
tiempo solo traera consigo ser cada vez més vulnerable
y necesitar cada vez mas de los otros, necesitar que nos
ayuden, que cuiden de nosotros, se produce a menudo
una cierta tristeza, la tristeza que suelen producir todas las
pérdidas y especialmente la pérdida de nuestras propias
capacidades.

Precisamente para dar respuesta a esa
vulnerabilidad tenemos los seres humanos la capacidad de
cuidar. Desarrollamos todos esa capacidad de forma
innata, unos la desarrollan mas y otros menos; y a lo largo
de la historia el desarrollo tanto de la actividad, como de
la capacidad para llevar a cabo el cuidado se ha
asociado a las mujeres. Conscientes de esa necesidad de
ser cuidados se ha desarrollado también un &rea de
conocimiento sobre el cuidado, e incluso una ética del
cuidado.

Hasta aqui hemos sefialado la importancia de ser
cuidados, pero la reflexion quedaria incompleta si no
pusiéramos de relieve lo importante que es la
experiencia de “cuidar de otros”, o de "cuidar a
otros”. Ambas cuestiones cuidar a otros y ser cuidado
por otros son las dos caras de una misma moneda, y si
bien se habla hoy mas de la necesidad de ser cuidado, es
importante resaltar que la experiencia de cuidar nos
enriquece profundamente, que tenemos la necesidad,
como seres humanos de realizar la actividad de cuidar.
Resulta necesario para la vida que precisamente tengamos
también la necesidad no solo de ser cuidados, sino
también la de cuidar.

Todo ello pone de manifiesto la importancia de
la actividad de cuidar. Se podria hablar largo y tendido
sobre qué es cuidar, o en qué consiste el cuidado. En mi
opinion, la definicion de cuidado que mejor se ajusta a la
realidad del cuidar es la que da Fransgoise Colliére
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cuando sefiala que cuidar es promover la vida.
Precisamente cuando cuidamos estamos promoviendo
la vida a lo largo de toda “la vida”, valga la
redundancia, del ser humano, desde el principio hasta
el fin. Es cuidando como damos respuesta a la
vulnerabilidad del ser humano, de forma que sin
ese cuidado el recién nacido no sobreviviria y el final
de la vida se adelantaria y seria mucho mas penoso.

Por tanto, la capacidad y la actividad de
cuidar deberian ser mucho maés estimadas en la
sociedad de lo que lo son en nuestra cultura. La
percepcion actual, sobre todo el entorno de los
cuidados, es que la sociedad no reconoce el valor que
tienen.

En la reflexién de hoy he querido resaltar la
importancia del cuidado en general, desde sus
escalones mas basicos, no por ello menos
importantes, hasta lo que serian formas mas
complejas de cuidar.

Dar un vaso de agua, es algo muy simple
que lo puede hacer cualquiera, pero si quien recibe
ese vaso de agua no se puede mover para llegar a él,
entonces el hecho de darselo se convierte en algo
esencial para la vida. Esta reflexion deberia
llevarnos a poner en valor el cuidado en general, a
que el cuidado pasara a formar parte de los
valores del imaginario social, porque una
sociedad que no reconoce el cuidado como un
valor, no esta reconociendo algo tan evidente
como la vulnerabilidad del ser humano y su
necesidad de cuidado.

Desarrollar nuestra capacidad de cuidar
es necesario para desarrollarnos como personas.
No deja de sorprender el poco valor que se da al
cuidado en la sociedad pese a ser algo esencial para
la vida.

Gracia Alvarez Andrés

Master en Bioética

por la Universidad Complutense de Madrid.
Enfermera y siempre alumna.

Correo electrdnico: graciaal@gmail.com



Caso Clinico Comentade

Construyendo valores en la diversidad

¢ Dificultan las diferencias culturales los cuidados al final de
la vida?

El caso de Mounir

Descripcion de los hechos

Se trata de un varén de 25 afios que presenta como antecedentes personales de interés un trastorno
del espectro autista y discapacidad psiquica grave desde el nacimiento. Padece epilepsia refractaria a
tratamiento farmacolégico, habiéndose ensayado mdltiples farmacos. Actualmente en tratamiento con tres
antiepilépticos a altas dosis y portador de un neuroestimulador del nervio vago desde 2011 por presentar
varias crisis diarias. Este dispositivo se utiliza para disminuir la frecuencia y severidad de las crisis en
pacientes epilépticos con mal control con tratamiento farmacolégico. Pese a ello tiene 3 6 4 crisis al dia pero de
menos duracion y gravedad.

Alos 6 afios de edad, fue intervenido de un astrocitoma subependimario de células gigantes (SEGA).
Ademas padece un trastorno de la conducta alimentaria llamado PICA o alotrofagia que consiste en la ingesta
compulsiva de sustancias no comestibles o no nutritivas (tierra, hormigas, pegamento, papel, plastico,
madera). El trastorno esta asociado a nifios con dificultades cognitivas y a otros desoérdenes del desarrollo
como el espectro autista. En el caso de Mounir, comia compulsivamente el papel de la pared, bayetas de
limpieza y los apositos que se utilizaban en las curas.

Presenta ademés una enfermedad renal crénica avanzada, secundaria a poliquistosis renal, estadio 5
(FG 7,2 ml/min) en tratamiento con darbepoetina alfa semanal. En el servicio de nefrologia se desestima
tratamiento renal sustitutivo, tanto hemodiélisis como dialisis peritoneal, por la comorbilidad psicolégica y
psiquiatrica (el paciente es incapaz de mantenerse quieto mas de unos minutos y tiene episodios de
agresividad con familiares y desconocidos). Proponen tratamiento conservador y abordaje paliativo. La familia
informada de la situacién, acepta y comparte esta decision y deciden llevarlo al domicilio para seguimiento por
parte del equipo de cuidados paliativos domiciliario (ESAPD).

Funcionalmente el paciente es dependiente para todas las ABVD (comida, aseo, vestido,
transferencias), emite ruidos pero no lenguaje, presenta episodios severos de agitacion y agresividad fisica y
verbal, tanto hacia personas desconocidas como conocidas. No colabora con los cuidadores y la comunicacion
es practicamente imposible, no sélo por el lenguaje si no porque el paciente rechaza cualquier tipo de contacto
que no sea con su madre.

Situacion social: el paciente es natural de Marruecos. Vive en Madrid desde hace 22 afios con su
madre y alguno de sus hermanos. Su madre, que es la tutora legal y cuidadora principal, no habla espafiol, por
lo que, para comunicarnos con ella, siempre es necesaria la presencia de algin hermano. El padre de Mounir,
lo repudia en la infancia y abandona a la madre y a sus 5 hijos. Desde entonces los hermanos se organizan
para ayudar en el cuidado del paciente. Ellos hablan perfectamente espafiol y estan muy integrados en nuestra
cultura.

Higuera, L., Pérez de Lucas, N., Bravo, A. y Farifias, A., Caso clinico comentado. Bioética Complutense 38
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El paciente y su madre viven en una vivienda de alquiler del IVIMA en Vallecas. Son una familia con
recursos econoémicos limitados, viven de la Pension No Contributiva del paciente de 500 euros junto a una
Prestacion de Cuidados en el Entorno Familiar de 240 euros por ser dependiente y 100 euros de Pension
Compensatoria de la madre.

Son una familia muy cohesionada y cuidadora, con un excelente manejo de la medicacion y de los
cuidados que un paciente en esta situacion necesita para poder permanecer en el domicilio.

En la primera visita del ESAPD el paciente tiene un buen control sintomatico. Presenta un deterioro
progresivo de la movilidad y dificultad para la toma de la alimentacién y la medicacion.

Durante las primeras visitas el objetivo es realizar un estrecho seguimiento de la situacion clinica del
enfermo para garantizar la toma de medicacion via oral mientras fuera posible y facilitar alternativas, cuando el
nivel de conciencia del paciente impidiera la ingesta oral. Como alternativa se facilita a la familia un infusor
subcutaneo con Midazolam para controlar las crisis.

En una de las visitas de seguimiento y coincidiendo con un empeoramiento clinico del enfermo, la
familia plantea al equipo la decisién de trasladar al paciente a Marruecos. Al indagar sobre los motivos que
condicionaron esta decision, los familiares refieren deseos de que el paciente se despida de algunos amigos
en su pais natal y asegurar que se puedan realizar los ritos funerarios segun el culto musulman. El
enterramiento deberia realizarse en el lugar natal y en el menor tiempo posible desde el fallecimiento. Pero
ademéas de estos factores culturales existe un grave problema econdémico por el elevado coste de la
repatriacién del cadaver (7.000 euros). Su religion no les permite la incineracion.

El viaje se realizaria en coche de Madrid a Algeciras, en Ferry a Tanger y desde alli de nuevo en
coche hasta su pueblo natal, en total unas de 15 horas de viaje.

El equipo sanitario entiende que se trata de un traslado de alto riesgo en el que podrian ocurrir
multiples complicaciones, entre ellas el fallecimiento. Ademas la muerte podria sobrevenir en contextos en los
gue no se podria garantizar un adecuado control sintomatico y podrian aparecer convulsiones, sangrado
masivo por trombopenia, disnea o agitacion. Incluso sobreviviendo al viaje, seria dificil garantizar un adecuado
seguimiento del paciente en su pais de origen.

Los hermanos del paciente comprenden y comparten nuestra vision del problema, pero nos transmiten
gue es una decision tomada por la madre que prioriza los aspectos relacionados con el rito funerario, al control
sintomatico en el momento de la muerte. Solicitan que facilitemos informes de la situacion clinica del enfermo,
medicacion e instrucciones de tratamiento en caso de aparecer sintomatologia durante el viaje y en el lugar de
destino.

Comentario

Conflicto ético principal

¢, Deberiamos respetar la decision de la madre y facilitar el traslado sabiendo que ello puede suponer
mayor sufrimiento para el paciente?

Como en todo problema ético nos encontramos ante un conflicto de valores en el que por un lado,
como profesionales sociosanitarios de cuidados paliativos, queremos proteger el bienestar del paciente, en
este caso la muerte en un entorno tranquilo, acompafado por sus familiares, con un buen control sintomatico y
con la garantia de una atencion sanitaria permanente y coordinada; y por otro, trabajamos con el modelo de
toma de decisiones compartidas, en las que los deseos y valores del paciente y de su familia (madre de un
paciente incapaz) se incorporan como algo importante en la toma de decisiones.




Identificacién de valores en conflicto:

No maleficencia

Evitar un dafio al paciente. Intencién de que
el paciente reciba una asistencia de calidad
cientifica y humana y morir con dignidad,
confort y sin sufrimiento

Profesionalidad

Del equipo sociosanitario de querer atender
al paciente para facilitar una muerte
tranquila

Seguridad

Promover un ambiente seguro, para que el
paciente fallezca en las mejores condiciones
posibles

Cursos de accion

Cursos extremos

permanecer en el domicilio

Cursos intermedios

Autonomia (deseos de la madre)

Respeto a los deseos de la madre (en
teoria expresan la preferencia del
paciente representado por su madre
como tutora legal)

Valor religioso

Respeto a sus creencias religiosas, a la
vision de la muerte y a la importancia
de los ritos funerarios.

No Abandono

Del paciente si accedemos a la peticion
de la familia.

Aceptar la decisién de la madre y permitir su traslado sin ninguna objecién.

No acceder a la peticion, no proporcionando informes ni medicacion, forzando a la familia a

Intentar empatizar con la familia. Entrevistarse de nuevo con ellos para explorar mejor sus miedos,
conocer en qué consiste el rito funerario musulméan y la importancia de estos ritos en su cultura.
Trasmitir respeto por sus valores.

Informar con la mayor claridad posible los riesgos que supone trasladar al paciente en esa situacion de
inestabilidad clinica y de los beneficios de permanecer en el domicilio.

Resaltar la importancia de contar con asistencia sanitaria 24 horas, coordinando el trabajo del ESAPD,
con el del centro de atencion primaria y los servicios de paliativos de urgencia (PAL 24)

Solicitar la intervencion del equipo de trabajo social para contactar con distintas entidades y empresas
funerarias, con el fin de abaratar los costes al maximo y/o buscar algin tipo de ayuda econémica.
Recoger informacioén sobre lugares donde pudieran realizarse los ritos funerarios.

Solicitar a la familia demorar el viaje para intentar solucionar los problemas econémicos y los
relacionados con el rito funerario.

Solicitar intervencién psicoldgica para explorar la situacion emocional de la familia sobre todo de la
madre del paciente.

Ofrecer atencion al duelo posterior al fallecimiento por si surgieran dificultades.

En caso de que decidan trasladar al paciente, se facilitara medicacion e instrucciones de como
utilizarla si surgen complicaciones, facilitando ademas un contacto telefénico.



Curso optimo de accion:

o El curso 6ptimo pasaria por indagar en profundidad sobre los valores religiosos y miedos de la familia
e informar con claridad de cuales son los riesgos del traslado. Se intentard gestionar ayuda econémica
para la repatriacion, asi como realizar el rito funerario en Madrid y que el tiempo que transcurra entre el
fallecimiento y la repatriacion para el enterramiento sea el menor tiempo posible.

o Si pese a ello la familia decidiera marcharse, se intentara asegurar la mejor atenciéon del paciente
durante el viaje, aportando informes, medicacién necesaria y contacto telefénico por si surgiesen
complicaciones.

Pruebas de consistencia

El método supera las pruebas de consistencia de temporalidad, legalidad y publicidad.

¢Y qué ocurrié con Mounir?

El deterioro de la situacion clinica del enfermo y la confianza que la familia deposité en el equipo
terapéutico condicion6 un cambio en la decisién de trasladar al enfermo y optaron por permanecer en domicilio
hasta el fallecimiento.

Sin embargo, a los quince dias, la familia recibe la noticia de que un amigo, fallecido en Francia, habia
tenido problemas con el consulado para conseguir el permiso de repatriacion del cadaver, por lo que el cuerpo
habia permanecido mas de una semana en la camara frigorifica del tanatorio. Esto origind una gran
incertidumbre en la madre, que queria garantizar que su hijo fuera enterrado en menos de 48 horas tras el
fallecimiento, segun el rito funerario musulman. De nuevo comunic6 al equipo su decisién de trasladar al
enfermo a Marruecos esta vez en una situacion clinica muy critica (inconsciente, con medicacién subcutanea).

El equipo de trabajo social contacté directamente con el consulado para que intentaran facilitar la
repatriacion en el menor tiempo posible (se consigue una autorizacion de un tiempo méaximo de 24 horas, con
un contacto directo para comunicar el momento del fallecimiento). Con esta informacion se propone de nuevo
a la familia mantener al enfermo en domicilio.

La familia acepté de nuevo la propuesta y Mounir muere en Madrid a las 48 horas, en su domicilio,
tranquilo y acompafiado de su familia. Se realizé el ritual funerario en la mezquita y se repatrié el cuerpo sin
demora para poder enterrarlo en su pueblo natal en Marruecos.

Conclusiones:

- Estamos en una sociedad multicultural, con diferentes formas de entender la muerte y esto va a condicionar
en gran medida la atencién a los enfermos al final de la vida. Por tanto es imprescindible que ampliemos
nuestra mirada y nuestra forma de gestionar los problemas atendiendo a pacientes en este momento del
intensa fragilidad.

- Es sumamente importante conocer en cada caso, los valores y preferencias de los pacientes en sus
diferentes culturas, en relacion al final de la vida.

- Debemos incorporar estos valores en la toma de decisiones siguiendo un modelo de toma de decisiones
compartidas.

- Es fundamental el trabajo en equipo y la coordinacidon entre diferentes recursos para poder abordar
situaciones tan complejas en las que los aspectos clinicos se unen a un intenso impacto emocional y a
probleméticas socioculturales de muy dificil manejo.

- La deliberacién es un método que nos facilita la toma de decisiones en pacientes al final de la vida, sobre
todo en situaciones complejas como las que conlleva la diversidad cultural.

Dra. Lucia Higuera (médico Atencién Primaria Centro de Salud Villa de Vallecas)
Dra. Nuria Pérez de Lucas (médico cuidados paliativos ESAD Sureste de Madrid)
Dra. Ana Bravo (médico cuidados paliativos ESAD Sureste de Madrid

Antia Farifias (Trabajadora social EASP. Hospital San Rafael)
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XIV Congreso Internacional de Bioética de la Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica
Lydia Feito. Presidenta de la Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica

Durante los pasados dias 3-5 de octubre de 2019 se celebrd, en Madrid, el XIV Congreso
Nacional de la Asociacién de Bioética Fundamental y Clinica (ABFyC).

La ABFyC es una Asociacién de &mbito nacional que retiine a mas de 300 profesionales de toda
Espafia, relacionados con el mundo sanitario, en sentido amplio, con interés en la bioética, y que valoran
la  fundamentacibn 'y aspiran a mejorar la realidad clinica e institucional
(http://www.asociacionbioetica.com).

Esta era una ocasion especial puesto que celebramos 25 afios desde la fundaciéon de la
Asociacion  (1994). Durante todo este tiempo, la ABFyC ha sido lugar de encuentro de personas
interesadas por la bioética, ha podido analizar la evolucion de esta disciplina y los cambios que se han ido
produciendo, y ha sido motor de avance a través de los congresos nacionales que ha ido celebrando, por
todo el territorio nacional (Madrid, Barcelona, Bilbao, Sevilla, Valencia, Murcia, La Corufia, Gijon,
Pamplona, Leon, Santa Cruz de Tenerife). Todos estos congresos se han planteado con idéntico caracter
interdisciplinar, habitualmente reuniendo en torno a 200 profesionales, sanitarios, socio-sanitarios y de
otros sectores de toda Espafia (y algunos internacionales), en un foro de encuentro, reflexién y dialogo
plural, donde la calidad de las aportaciones cientificas ha sido siempre una sefia de identidad.

El lema del XIV congreso fue “Bioética y compasion”. En el entorno de la asistencia
sociosanitaria, el valor de la compasion es fundamental. Con ello hacemos referencia a un compromiso
por el bien del otro ser humano sufriente, desde una perspectiva de solidaridad y de humanidad
compartida. Dentro de las actitudes basicas que debe desarrollar un buen profesional sociosanitario, se
incluye esta atencion a la vulnerabilidad, este afan de ayuda y cuidado, que comprende el dolor y la
angustia ajenos, y reacciona responsablemente ante sus demandas. Por supuesto, la compasion sobre la
que queremos reflexionar en este congreso es una llamada a la atencién por lo humano, a la empatia y la
capacidad de sabernos implicados en un proyecto de curacién, cuidado, acompafiamiento y acogida, y no
una conmiseracion gazmofia y paternalista. La compasidn es un valor que habla de padecer con el otro, de
sentir de modo compartido, de no permanecer indiferentes ante el sufrimiento, y eso nos plantea retos
importantes a la hora de definir las tareas de los profesionales, cdmo podemos promover ese compromiso
de responsabilidad, y como puede hacerse patente este valor en las instituciones.

El Congreso se desarroll6 en torno a unas lineas tematicas que configuran los ejes estratégicos de
la ABFyC. Estos son los nlcleos fundamentales para todas las actividades que desarrollamos; “Bioética y
educacion e investigacion”, “Bioética y sociedad”, “Bioética y fundamentacion”, “Bioética y clinica” y
“Bioética y organizacion”.

En esta ocasion tan especial, pudimos contar con la presencia de figuras tan relevantes como
Diego Gracia, catedratico emérito de Historia de la Medicina, y Lisa M. Lee, directora ejecutiva de la
Presidential Commission for the Study of Bioethical Issues, en las conferencias de clausura e
inauguracion, respectivamente.

Ademas, tuvimos la oportunidad de contar con R. Epstein, famoso experto en mindfulness, y con
Timothy Quill, bien conocido por su aportacion a la reflexion sobre la muerte médicamente asistida,
ambos con conferencias especiales, que fueron de gran interés.

Las mesas redondas abordaron cuestiones diversas, ligadas a los ejes tematicos. Asi, en el eje de
bioética y sociedad, dedicamos una mesa a los aspectos socio-sanitarios, un elemento esencial para

Feito, L., Goikoetxea, M., Alvarez, G., Riafio, I., Seoane, J.A. Domingo, T. Resumen del XIV Congreso
Internacional de Bioética de la Asociacidn de Bioética Fundamental y Clinica, Bioética Complutense
38 (2019) pp.18-25.
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analizar la compasion en la atenciéon a las personas. Se trataron, en el eje clinico y en el eje de
organizacion, aspectos en torno al autoritarismo cientifico en la medicina, y también sobre la muerte
médicamente asistida, tema que es objeto de un grupo de trabajo en la ABFyC, que también present6 sus
conclusiones en el congreso. En el eje educacién e investigacion, se expusieron las experiencias que se
estan desarrollando como redes de trabajo para la educacion en bioética.

Sin duda fue un variado y exquisito menu para un congreso de bioética que ha conmemorado la
labor realizada durante 25 afios, abriéndose a experiencias y perspectivas internacionales, evaluando
propuestas diversas desde muy diferentes ambitos, y reflexionando sobre un tema, la compasién, que es
nuclear para hablar del cuidado y la atencién socio-sanitaria, y que, a la altura de nuestro tiempo, exige
una revision y actualizacion.

Los contenidos del congreso estan disponibles en video en el canal de YouTube de la Asociacion
de Bioética Fundamental y Clinica. A continuacién ofrecemos algunos resumenes sobre las distintas
mesas del congreso, elaboradas por los moderadores de las mismas.

Mesa 1. Eje Sociedad: CIUDADES COMPASIVAS. REDES DE CUIDADO
Marije Goikoetxea. Vocal de la junta directiva de la ABFyC

Moderadores: Ifiaki Saralegui (Organizacion Sanitaria Integral de Araba) y Marije Goikoetxea
(Universidad de Deusto-Bilbao)

Xabier Etxeberria, doctor en filosofia y catedréatico emérito de Etica de la Universidad de Deusto (Bilbao,
Espafia) ofrecio la reflexion sobre Justicia Compasiva que sirvio de marco de referencia a la mesa. Si bien
los conceptos “Justicia” y “Compasion” aparecen en la reflexién moral como contradictorios, el Dr.
Etxeberria, a través del icono del Samaritano biblico, mostré la confluencia entre ambos en el &mbito del
cuidado de la vulnerabilidad humana, especialmente cuando ésta es causada por la injusticia. En las
relaciones de cuidado la “responsividad” (respuesta espontanea) que brota del impacto emocional que el
sufrimiento tiene en la persona que cuida, se convierte en “responsabilidad moral” que argumenta desde
criterios universales e imparciales, exigiendo cuidado y atencidn justa. La confluencia de ambos términos,
como Justicia compasiva, fue aplicada a diversas esferas por el ponente: la esfera de la salud que atiende
a la victimizacion no injusta (enfermedad, vejez...); la esfera del derecho ante el delito donde se
convierte en justicia restaurativa ante la victimizacion delictiva (violencia); la esfera de los derechos
sociales ante la victimizacion estructural no delictiva (injusticia social); y por ultimo a la esfera ecoldgica
en que se pone el foco en la victimizacién de vida no humana por los humanos (explotacion).

Su reflexién conclusiva sobre la necesidad de aunar los esfuerzos de instituciones (que deben
crear las condiciones de posibilidad y de eficacia de la relacibn compasiva) y profesionales
(socio)sanitarios (que deben de capacitarse para relaciones compasivas de simetria moral-acogida-
escucha), enlazé coherentemente con la presentacion del proyecto “vivir con voz propia” por parte de D.
Patxi del Campo, Musicoterapeuta, terapeuta BMGIM y profesor en Cultivo de la Compasion desde el
Instituto Msica, Arte y Proceso y el comité Europeo de Musicoterapia. El proyecto promueve una actitud
mas humana y compasiva entre las vecinas y vecinos de Vitoria-Gasteiz, y se incluye dentro del
movimiento de ciudades compasivas. El ponente afirm6 que no se trata de crear un “nuevo” producto
socio-sanitario, sino de inspirar una revolucién silenciosa que posibilite atender a las personas
integralmente en una ciudad compasiva formada por personas capaces de escuchar, acoger y acompafiar
el sufrimiento. El proyecto surge en el afio 2014 con la creaciéon de un equipo de personas diversas
(profesionales de la salud, personas del movimiento asociativos, personas que tenian pequefios negocios,
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etc.) que un dia al mes posibilitan a la poblacion un espacio para hablar de la muerte, del sufrimiento y de
las posibilidades de la comunidad, de las ciudadanas y ciudadanos, para acercarse y acompafar en
procesos de vulnerabilidad y fragilidad. Esa actividad se ha mantenido hasta la actualidad, y a partir de
ella han surgido otras tres acciones que han ido implicando a otras personas, grupos, instituciones...etc.:
actividades en colegios para la implicacion de adolescentes y jovenes, actividades en la calle para hablar
de la compasion y las experiencias en torno a la muerte (lecturas de poemas, death coffees...), e inclusién
de acciones compasivas en los programas culturales y formativas existentes en la ciudad. Las acciones
han incorporado a muchas personas del tejido social y ha cambiado la propia denominacion del proyecto
que ahora se llama "vecindario compasivo". La exposicion del Dr. del Campo concluye con un momento
de percepcion personal de los participantes en la sala del Congreso a través de la musica. Su finalidad es
“abrir la mirada y aumentar la presencia para un encuentro de persona a persona, de alma a alma”.

Por Gltimo, la Dra. Lourdes Gaitan, Doctora en Sociologia y Diplomada en Trabajo Social,
Secretaria del Comité Cientifico de Sociologia de la Infancia de la Federacion Espafiola de Sociologia y
Co-directora de la Revista Complutense “Sociedad e Infancias” cerré la mesa centrando la reflexion en un
colectivo concreto: la infancia. En su exposicién remarcé que el concepto “Infancia” se construye
socialmente y reivindicé los derechos de ciudadania de los nifios y nifias y la exigencia de escucharles y
posibilitarles su participacion social sin ser considerados siempre como destinatarios pasivos de las
acciones generadas por el Estado de Bienestar actual.

La pobreza en Espafia se concentra en hogares con nifios. Un 30% de los nifios reclaman y
exigen, por tanto justicia, pues dicha pobreza esta generada por la inequidad. Los nifios/as quedan
adscritas por nacimiento al estatus de sus familias, sin recibir ningun reconocimiento de su propia
dignidad. Basandose en las teorias del reconocimiento, y en concreto en las teorias de Nancy Fraser,
considero que para que exista redistribucion justa es necesario un reconocimiento previo de la capacidad
de ser y hacer de las personas y de su representacion en el &mbito pdblico. Los nifios y nifias comienzan a
exigir dicho reconocimiento tal y como se estd evidenciando en las manifestaciones sobre el cambio
climatico donde estan ejerciendo sus derechos civiles, politicos y sociales reclamando un pensar en los
recursos comunes desde una planteamiento de Justicia ecoldgica.

Mesa de comunicaciones
Gracia Alvarez. Miembro de la comision cientifica de la ABFyC

En la mesa de comunicaciones orales del viernes por la mafiana hubo cinco comunicaciones
sobre la atencion a personas con problemas mentales. En una de estas comunicaciones se manifestd la
preocupacion por las necesidades que tienen las personas con discapacidad intelectual, pero que no son
demandadas de forma explicita por estas personas. Solo el esfuerzo por detectarlas de los profesionales
permite que se les dé respuesta. Otro de los temas fue la dificultad para identificar conflictos éticos en
personas con demencia frontotemporal por las especiales caracteristicas de los pacientes que la padecen.
Son pacientes jovenes que presentan alteraciones conductuales como agresividad, compulsividad y
desinhibicién. Estas caracteristicas dificultan el reconocimiento y el abordaje de los conflictos éticos. El
respeto a los derechos de las personas con enfermedad mental ingresadas en un centro, fue el contenido
de otra comunicacion. Los autores sefialaron la necesidad de crear un instrumento de entrevista que se
adapte a las competencias mentales de estas personas, para asi poder detectar situaciones en las que no se
respeten los derechos y poner remedio. Otra de las comunicaciones examiné la calidad de la atencion
prestada a los enfermos mentales, desde su perspectiva, en la Atencién Primaria. El resultado fue que los
pacientes valoraron la positivamente el respeto a la dignidad, la comunicacion, la confidencialidad y la
autonomia. Destacaron que en la clase social alta se valoré especialmente la confidencialidad, y en la
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clase social baja el respeto a la autonomia. La dltima de las comunicaciones referidas a la problematica en
la salud mental puso sobre la mesa la exigencia de una ética de coordinacién socio-sanitaria en el &mbito
de enfermos mentales en situacion de riesgo de exclusién. En esta comunicacion se puso de manifiesto la
necesidad de intervenir en los tres niveles de gestion: macro (coordinacion socio-sanitaria), meso (cambio
en el modelo de atencién de servicios) y micro (compromiso, empatia y simetria moral).

La formacion de los profesionales fue el segundo tema de preocupacién en las comunicaciones
presentadas en esta mesa. Una de las comunicaciones valoré de forma positiva el visionado de series
médicas por parte de los estudiantes de medicina, enfermeria y biologia humana. Los autores sefialaron
que casi la mitad de los estudiantes ve las series de forma reiterada, y que un tercio piensa que esta bien
representado lo que sucede en la realidad. Especialmente recuerdan de las series los errores médicos, la
muerte y el comportamiento profesional inadecuado. También se hablo de la formacién en pregrado de
bioética, en pediatria. En esta comunicacion se considerd que resultaba atil la formacion mediante el
andlisis de casos, y que la formacion en bioética deberia ser transversal. Sin embargo se puso de relieve
que impartir la formacion en bioética en el primer curso es demasiado pronto. Ademas los autores
detectaron una involucidon en el desarrollo moral de los estudiantes, debiéndose vigilar la transmisién del
curriculum oculto a lo largo de los estudios y de las précticas de los estudiantes. En la ultima
comunicacion, referente al tema de formacién, se abord6 la capacidad de la medicina narrativa en la
educacion médica para mejorar la sensibilidad en temas de vulnerabilidad asociada al mundo de los
nacimientos prematuros, sefialando que la escritura reflexiva permite a los alumnos expresar las vivencias
y los sufrimientos que rodean el nacimiento de un nifio prematuro.

La atencion al final de la vida estuvo representada en la mesa por dos comunicaciones. Una
primera que manifiesta su preocupacién por la metodologia para atender esta situacién, ante lo cual
propone el establecimiento de un modelo comunicativo, deliberativo, fundamentado y estructurado que
permita prestar una atencidon de calidad. El recorrido del modelo se inici6 con la propuesta de las
“Instrucciones previas”, después con una “Planificacion anticipada de las decisiones”, para llegar a este
momento con una “Planificacion compartida de la atencion”. Este modelo se centra en un
acompafiamiento de la persona en su contexto y en el presente, para afrontar mejor el futuro estructurando
espacios de comunicacion. Las trayectorias narrativas permiten al modelo recoger las fortalezas de la
persona y acompafiarla en el curso del tiempo. La otra comunicacion que hizo referencia al final de la
vida fue la exposicién de un analisis de la opinién de los médicos de familia sobre la despenalizacién de
la eutanasia y el suicidio medicamento asistido. Los resultados sefialan que no hay diferencias de opinion
entre la realizacion de la eutanasia o la ayuda al suicidio medicamento asistido (S.M.A.), menos de la
mitad de los médicos que contestaron incorporarian la eutanasia o el S. M. A a su practica habitual, pero
la mitad haria objecion de conciencia ante la posibilidad de aplicarlo en su practica diaria. Ademas el
analisis pone de manifiesto la necesidad de formacién tanto en los aspectos éticos como en los técnicos.

Otro de los temas abordados en la mesa fue la preocupacion, en este caso de las enfermeras, por
los problemas éticos en guias y protocolos. Esta preocupacion llevd a los autores a estudiar la validez de
un instrumento para detectar problemas éticos, concluyendo que el “Clinical Policy Assessment Tool
resulta Gtil para los creadores de protocolos y guias clinica a la hora de valorar la existencia de problemas
éticos.

Otra de las comunicaciones presentada puso de relieve la diferencia entre la sensibilidad ética y
la practica sanitaria. Asi a la hora de entender la excelencia profesional, el analisis realizado mostrd
diferencias en el modo de entender la excelencia, la opinién de los fildsofos y eticistas no coincidia ni con
la opinién de los profesionales, ni con la de la poblacion general Los autores apuntaron la necesidad de un
lenguaje comun para poner en sintonia ambos modos de entender la excelencia profesional.
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La inteligencia artificial también estuvo presente en la mesa mediante una comunicacion que dio
a conocer el proyecto de la Union Europea: Directrices de Etica para una Inteligencia Artificial Fiable.
Los autores expusieron que la llegada de la inteligencia artificial (1A) presenta una gran oportunidad para
aumentar la prosperidad y el crecimiento, pero en la gestion de la misma se deben tener presentes, desde
el punto de vista ético, los principios de Beneficencia, No maleficencia, Autonomia y Justicia. Para ello
los autores de la comunicacion proponen los siguientes requisitos a la hora de gestionar la 1A:
responsabilidad, gobernanza de datos, disefio para todos, supervision humana, no discriminacion, respeto
por y para la mejora de la autonomia humano, respeto a la privacidad, robustez, seguridad y
transparencia.

A la vista de las comunicaciones presentadas en la mesa se observd un interés por situar al
paciente en el centro de la relacion clinica, atendiendo a caracteristicas especiales que afectan a esta
relacion, como son las personas con problemas mentales, o situaciones especialmente delicadas como el
final de la vida y el principio. También se ha podido observar un interés por mejorar la formacién de los
profesionales en bioética y por emplear una metodologia adecuada para la deteccién de problemas éticos.
Han hecho también su aparicion dos cuestiones que es preciso resefiar, por una parte la preocupacion por
las implicaciones éticas que tendré la inteligencia artificial y por otra lo que parece ser una distancia entre
el pensamiento de filésofos y eticistas sobre el deber ser de la excelencia profesional, y lo que tanto
profesionales sanitarios como poblacion general entienden como excelencia profesional.

Mesa de comunicaciones
Isolina Riafio. Miembro de la comisidn cientifica de la ABFyC

En la mesa se presentaron reflexiones, experiencias y estudios de investigacion sobre diversos
temas con activa participacién de autores y asistentes.

Bajo el titulo “Brechas de cobertura en la vacunacion infantil: colision entre el derecho
individual y colectivo” se identificaron aspectos éticos y legales en torno a la obligatoriedad o no de las
vacunas. Se resalto el conflicto entre el interés individual y el bien de la comunidad, sin perder de vista el
interés superior del menor.

La compasién fue tratada en dos comunicaciones: “La compasion: entre las neurociencias y la
bioética” y “;Es posible la compasion? Una reflexion para afianzar en la préctica profesional”. La
fragilidad humana induce a la compasion, siendo las “neuronas espejo” el probable puente neurobiol6gico
que conecta las ciencias y las humanidades, permitiendo comprender las experiencias del otro, y
promoviendo la empatia, la cooperacion y la solidaridad. No puede existir un mundo sin compasién, pues
sin ella nos destruimos. Se debe por tanto, recuperar esta actitud a través de la educacion y formacion en
la practica profesional.

En el estudio “Profesional sanitario y muerte frente a frente: afrontamiento y actitudes”,
realizado en Unidades de Cuidados Paliativos y Oncologia, se constatd la falta de apoyo formativo
institucional y un mayor nivel de afrontamiento en los profesionales titulados superiores.

La “Encuesta sobre investigacién clinica y bioética en Pediatria” muestra la necesidad de
potenciar la formacion en ambas disciplinas, desde un cambio de mirada que considera la investigacion
como un derecho de los nifios.
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“Cine y formacion en Bioética: problemas derivados de la asistencia sanitaria que mas preocupan
a los profesionales” evalu6 la experiencia de cine-forum de un CEAS como un método de aprendizaje Util
y satisfactorio. Los temas de comunicacion y del final de la vida fueron los mas demandados.

La comunicacién “Rol de las enfermeras en los comités para la asistencia sanitaria de la
comunidad de Madrid” incidi6 en poner en valor el cuidado enfermero como elemento fundamental para
la humanizacion de la asistencia sanitaria y la necesidad de profundizar en la formacion en bioética para
mejorar su participacion en los procesos deliberativos de los CEAS.

“Dilemas y conflictos éticos de las/los profesionales (en activo y formacion) en la atencién
psiquidtrica” identifico en los primeros la confidencialidad; invasion Intimidad, toma de decisiones por el
paciente, valoracion competencia; incompetencia y mala praxis, medidas de sujecion fisica,
encarnizamiento terapéutico y agresiones fisicas. En cambio, a los profesionales en formacion les
preocupa la coordinacion con otros profesionales, las medidas de sujecion quimica, la toma de decisiones
en violencia de género, la implicacion emocional entre profesional y persona usuaria y las decisiones
basadas en valores, creencias y costumbres del paciente.

El grupo Eulen servicios sociosanitarios comunico “Experiencia de cuatro afios en el cuidado de
sociopacientes”, sefialando problemas éticos de menor complejidad, pero mayor frecuencia que en el
ambito sanitario. Resalta la necesidad de confianza en el vinculo terapéutico, la compasion y el riesgo de
burnout de los profesionales. Finalmente, en “;Conocen colectivos vulnerables las instrucciones previas
(voluntades anticipadas, testamento vital)?” detectan la necesidad de informacion y formacion, asi como
apoyo profesional para mejorar este proceso.

Mesa de comunicaciones

José Antonio Seoane. Miembro de la comisién cientifica de la ABFyC

El viernes 4 de octubre de 2019 de 15:00 a 16:15 se celebro la sesidn 5 de comunicaciones orales
breves, con un total de nueve comunicaciones. Para ampliar las posibilidades de didlogo y aprovechar
mejor el tiempo concedido por la organizacion se establecieron dos turnos de intervencidn en razén de su
afinidad tematica. El bloque 1) atendia a diversas situaciones de vulnerabilidad (perfil profesional,
personas mayores) y el bloque 2 se centraba en cuestiones de formacidn bioética y comités.

Los/as autores/as emplearon 5 minutos para una presentacion sintética de cada comunicacion, y
al término de la presentacion de las comunicaciones de cada bloque dispusimos de 10 minutos para
preguntas y respuestas sobre ellas, tiempo que permitié dirigir preguntas a comunicaciones que
compartian similitud de intereses y debatir de modo mas fluido, tranquilo y compartido.

Las comunicaciones presentadas fueron las siguientes (indicaré el titulo de la comunicacién, el
nombre los/as autores/as y su filiacién):

Bloque 1

- “;Quién denuncia a las enfermeras de Madrid?”. Y. Rodriguez Gonzalez, T. Velasco Sanz, J.
Barbado Albaladejo, A. Cabrejas Casero y C. Diaz Pérez. Comision deontolégica del Colegio
Oficial de Enfermeria de Madrid.
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- “Potenciando la representacién, vs la sustitucion, en la toma de decisiones de personas
vulnerables”. I. Gabirondo Cia, J. Lizaso Aguirre, M. Goikoetxea lturregui, J. Aréjula Munoa, V.
Sanchez Martinez y J. Urrestarazu Zugasti. Fundacion Uliazpi-Centro Fraisoro de Zizurkil,
Guipuzcoa, excepto M. Goikoetxea (Facultad de Psicologia de la Universidad de Deusto,
Bilbao).

- “Vivencias de maltrato en los adultos mayores pertenecientes al Programa de intervencién
integral para adultos mayores (PIAM) en situacion de vulneracion de derechos en la ciudad de
Punta Arenas”. E. Alarcon Bustos, V. Gallegos Paredes, V. Hevia Sanchez, J. Martinez Miranda,
K. Moreau Raddatz y F. Naiman Cadagan. Educacion Superior de la Universidad de
Magallanes-Punta Arenas (Chile).

- “Las practicas profesionales con mayores residentes en apartamentos tutelados: la preservacién
de la confidencialidad e intimidad en ‘San Antonio’”. M. Arenaza y |. Marchena (Politicas
Sociales y Personas Mayores del Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz (Alava); J. Jordana (Hospital.
Red de Salud Mental de Araba (hospital Psiquiatrico de Alava). Vitoria-Gasteiz (Alava); y O.
Olalde (Blas de Otero. Sirimiri Servicios Socioculturales S.L. Vitoria (Alava).

Bloque 2

- “Toma de decisiones al final de la vida en cuidados intensivos. ¢Influye la formacion en
Bioética?”. T. Velasco Sanz (Medicina Intensiva. Hospital Clinico San Carlos, Madrid), A.
Ortega Guerrero (Medicina Intensiva. Hospital Quiron, Malaga), M. Del Barrio Linares
(Medicina Intensiva. Clinica Universitaria de Navarra, Pamplona/lrufia), D. Gémez Pérez
(Medicina Intensiva. Hospital Universitario 12 de Octubre, Madrid), J. Velasco Bueno
(Medicina Intensiva. Hospital Virgen de la Victoria, Mélaga) y F. Lozano Garcia (Medicina
Intensiva. Hospital Clinico San Carlos, Madrid).

- “El 4mbito de la gestiébn municipal”. K. Uribarri Urresti (Supervisora general. Hospital Alto
Deba, Arrasate (Guiptzcoa) y A. Azkunaga Guerrero (Helicoptero de emergencias. Sondika,
Vizcaya).

- “Implantacion y desarrollo bioético en una organizacion de personas al servicio de otras
personas”. J. Lizaso Aguirre, I. Gabirondo Cia, M. Goikoetxea lturregui, A. Corrales Recio, V.
Sanchez Martinez y A. Albizu Uriarte. Fundacion Uliazpi-Centro Fraisoro de Zizurkil,
Guiplzcoa, excepto M. Goikoetxea (Facultad de Psicologia de la Universidad de Deusto,
Bilbao).

- “Extensién natural de los comités de ética”. N. Guerrero Puga, J. Cabello Neila, M. Hernando
Ruiz y S. Delgado Urrea. Residencia. Caser Residencial, Madrid.

- “Comités de ética de Plan Inclusion: 14 afios de actividad”. A. Carratald Marco, M. Lopez
Fraguas, X. Etxeberria Mauleon y M. Goikoetxea lturregui, miembros del Comité de Etica-Plena
Inclusién, Madrid.

Es justo agradecer nuevamente a todos/as los/as autores/as su colaboracién en el desarrollo de la
sesion y felicitarlos/as por su valiosa contribucion al Congreso y por su habilidad para transmitir su
reflexion y sus resultados en unos escasos minutos que fueron suficientes para estimular el dialogo con
todos los asistentes.
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Mesa de comunicaciones
Tomas Domingo Moratalla. Miembro de la comisidn cientifica de la ABFyC

La sesion 6 de comunicaciones orales del sdbado, que tuvo lugar en la Sala Plenaria, resulté muy
interesante y atractiva, ja pesar de la hora!

La primera comunicacion versaba sobre la actitud y conocimientos en el trasplante de 6rganos
por parte de enfermeros/as, estudiantes de ciencias de la salud y poblacién en general en la region de
Murcia y Barcelona. La conclusién del estudio, un tanto obvia, destacaba la necesidad de ampliar y
profundizar la formacién en los profesionales sanitarios. La firmante principal de esta comunicacion fue
Alejandra Jiménez.

La comunicacion firmada por Diego José Garcia (y otros) presentaba de una manera descriptiva
el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad desde el principialismo ético. Curiosamente una de las
conclusiones del estudio era la de poner de relieve la necesaria ‘prudencia’ de los profesionales sanitarios
a la hora de tratar estas cuestiones. El andlisis fue interesante y permitio retomar algunas cuestiones que
ya habian salido en otras mesas en el Congreso.

La siguiente comunicacion estaba firmada por Inés Trespalacios e Isolina Riafio-Galan, y fue
presentada por esta Gltima. La comunicacién trato sobre la actitud hacia el cuidado de paciente hacia el
final de la vida. El andlisis se llevd a cabo desde la recogida de cuestionarios entre estudiantes y
residentes de medicina. La conclusion del estudio fue que la actitud de cuidado hacia pacientes al final de
la vida es buena, es favorable. El miedo a la muerte es intermedio. Y se observa cierta correlacién entre el
miedo a la muerte del estudiante y la actitud de cuidado. Se destaca que las mujeres muestran mas
ansiedad ante la muerte. Una ultima conclusion es que la experiencia previa con la muerte y la formacion
en bioética (o cuidados paliativos) no se relaciona con los miedos y ansiedades. Una comunicacion
excelente, muy bien presentada, y abierta a debate y discusion para sopesar cudl es, entonces, el lugar, el
papel (o el efecto), de la formacion en bioética (cuidados paliativos).

La comunicacion presentada por Nuria Varela (y otros) gird en torno a la ética narrativa, en
concreto sobre la transformacion de las historias del paciente. La comunicacion partié del reconocimiento
de la centralidad de las historias del paciente en el proceso de atencion y cuidado en la vivencia de la
enfermedad (Domingo&Feito, Charon). La originalidad de la comunicacion residia en centrarse en c6mo
los profesionales construyen las narrativas de los pacientes. La conclusion del estudio, desde narrativas
concretas, apunta a que es posible construir narrativas adecuadas, mejores, que ayuden al paciente a
hacerse cargo de su enfermedad. En la comunicacion se propusieron indicadores para evaluar la carga
emocional de las narrativas en juego y una guia de elementos que deben integrar una narrativa para que
esta pueda ayudar al paciente en su enfermedad, asi como en la conformacion de su propia identidad.

La Gltima comunicacién tratd sobre el grado de satisfaccion y cumplimiento del principio de
autonomia en pacientes ingresados en una unidad de hospitalizacién aguda (medicina interna), y estaba
firmada por Sandra Parra (y otros). La conclusion-final de la comunicacion incidi6 en la importancia de la
informacion que se da a los pacientes, es importante no dar informacion contradictoria a los pacientes
para evitar el aumento de su confusion. El trabajo de la encuesta, y su andlisis, ha sido muy gratificante
para todos aquellos que han participado en el estudio, profesionales sanitarios y pacientes.

Feito, L., Goikoetxea, M., Alvarez, G., Riafio, I., Seoane, J.A. Domingo, T. Resumen del XIV Congreso
Internacional de Bioética de la Asociacidn de Bioética Fundamental y Clinica, Bioética Complutense
38 (2019) pp.18-25.
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RESUMEN

Diversos estudios han revisado a través de distintos cuestionarios cuales son las actitudes y los afrontamientos del
personal sanitario frente a la muerte. En este trabajo se ha incluido a todos los profesionales implicados en el proceso:
médicos/as, enfermeros/as, psicélogos/as, auxiliares de enfermeria. Existen diferencias del afrontamiento segin la
categoria profesional, una falta de apoyo de las instituciones al respecto y escaso nivel formativo para habilidades y

respuestas del profesional. Para profundizar serian necesarios estudios desde la vision cualitativa.

PALABRAS CLAVE
Muerte, cuidados paliativos, oncologia, afrontamiento, actitudes

OBJETIVOS

Objetivo general
- Evaluar el nivel de afrontamiento del personal sanitario frente a la muerte en las unidades de oncologia y
cuidados paliativos de cuatro hospitales de la provincia de Cadiz
Obijetivos especificos
- Conocer la dimensién de la muerte de los distintos profesionales de la salud.
- Estudiar las actitudes del profesional ante la muerte.

- Comparar las actitudes de los distintos profesionales.

Yagle, J., Dominguez, F., Carmona, F., Cerdn, V., Crespo; a., Carmona, M. Profesional sanitario y
muerte frente a frente: afrontamiento v actitudes, Bioética Complutense 38 (2019) pp.26-28.




CONGRESO B
X Iv INTERNACIONAL Sl 75+
DE BIOETICA

5-5 DE OCTUBRE 2019
HOTEL RAFAEL ATOCHA. MADRID

MATERIAL Y METODOS

Disefio: Estudio observacional, descriptivo y transversal durante los meses de septiembre y diciembre de 2017 a 2019.
Poblacién:

Criterios de inclusion

« Profesionales sanitarios de las Unidades de Cuidados Paliativos y Oncologia de los hospitales incluidos en el eswdiu.
médicos/as, enfermeros/as, técnicos/as en cuidados auxiliares de enfermeria, psicélogos.

* Desarrollar su labor asistencial de manera habitual en estos servicios.

» Participar de forma voluntaria en el estudio.

Cuestionario de datos socios demograficos, laborales y profesionales, adaptados para el estudio. Escala de Bugen de
afrontamiento de la muerte. Validado en castellano con un coeficiente alfa de consistencia interna de 0°’824. Perfil
revisado de actitudes ante la muerte. Validado en castellano con un coeficiente alfa de consistencia interna de 0°859.
Consideraciones éticas:

El proyecto de investigacion obtuvo la aprobacion por parte del Comité de Etica de la Investigacion de Cadiz: calificado
como de “baja carga ética”. Cada uno de los investigadores colaboradores, uno por cada hospital, pasaran los

cuestionarios a todos los profesionales que se incluyen en el estudio.

RESULTADOS

En cuanto a la preparacién como profesional acerca de la muerte, el 54% dice que es pobre o regular, el 20% la considera
satisfactoria y el 23% la califica como buena.

Sobre la percepcion de estar formados en la cuestion del afrontamiento de la muerte, el 70% declaran no sentirse
formados, siendo los profesionales con menos nivel académicos los integrantes de este segmento. Y la mayoria 80%,
manifiesta no tener sistemas de apoyos por parte de la Institucion.

Experiencia laboral media los 19 afios. Edad media: 48 afios y el 75% se confiesa creyente.

Los mejores datos venian definidos por:

- Puedo hablar de mi muerte con mi familia y mis amigos, y

- Puedo ayudar a la gente con sus pensamientos y sentimientos respecto a la muerte y el proceso de morir.

CONCLUSIONES
Falta de apoyo formativo por parte de las Instituciones a pesar de que el profesional se considera preparado.

Mayor nivel de afrontamiento en los profesionales titulados superiores.

Estos resultados son parecidos a otros antecesores.

> w e

Para profundizar alin mas, entendemos que una metodologia cualitativa con entrevistas en profundidad podria

mejorar el conocimiento sobre el afrontamiento.

Yagle, J., Dominguez, F., Carmona, F., Cerdn, V., Crespo; a., Carmona, M. Profesional sanitario y
muerte frente a frente: afrontamiento v actitudes, Bioética Complutense 38 (2019) pp.26-28.
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RESUMEN

En Espafia, algunos cambios han impulsado la Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD): proceso de comunicacion
en el cual los profesionales ayudan a paciente y familiares a comprender la situacién clinica y a participar en la toma de
decisiones. Esta revision bibliografica narrativa valora uso, necesidad y percepcion de la PAD, asi como determina el
papel de la enfermeria; concluyendo con la necesidad de una mayor investigacion y formacion de profesionales, y de
fomentar un cambio en la cultura asistencial.

Palabras clave: Planificacion Anticipada de Decisiones, toma de decisiones, enfermeria

ABSTRACT

In Spain, recent changes have encouraged Advance Care Planning (ACP) models: communication process in which
professionals help patients and families to understand the clinical situation and to participate in decision making. This
narrative bibliographical revision values the use, need and perception of ACP and determines nursing’s role in it,
allowing to conclude with the need to train professionals, to carry out more investigation and to encourage a change in
the current culture of healthcare assistance.

Key words: Advance Care Planning, decision making, nursing

1. Introduccién

Hoy en dia y en la sociedad occidental, como sefialan varios autores', la muerte es considerada un tema tabi a pesar de
formar parte del proceso natural de la vida. Ademas, se ha dado un cambio en el lugar donde ocurre el proceso de la

Mower, L. Revisidn bibliografica de la planificacidn anticipada de decisiones y papel de la
enfermeria. Bioética Complutense 38 (2019) pp.29-37.
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muerte, pues antes las personas fallecian en sus hogares cuidados por sus familiares mas cercanos, mientras que ahora
pasan sus ultimos dias en los hospitales y son los propios profesionales sanitarios los responsables de realizar los
cuidados del paciente; corriendo asi el riesgo de obviar las preferencias de éste y las de sus familiares e incluso de
vulnerar sus deseos.

Asimismo, con todos los avances cientificos y la blsqueda constante de aumentar la esperanza de vida, la muerte ha
pasado a menudo a considerarse como un fracaso por parte de los profesionales sanitarios. Segtn el Comité de Etica de
Catalunya (2010), “el esfuerzo realizado para prevenir o eliminar causas conocidas de muerte ha llevado a considerarla
como un fenémeno que siempre tenemos que intentar posponer”. Por esta misma razén, muchos profesionales sanitarios
terminan por realizar la obstinacion terapéutica; intentos incesantes por parte de los profesionales de retrasar la muerte
del paciente, olvidando su sufrimiento e incluso llegando a aumentarlo®.

Por otro lado, tanto el paciente como la familia de éste se ven abrumados por la carga emocional de estar ante situaciones
dificiles en las que deben tomarse decisiones terapéuticas de gran peso, siendo muchas veces sus expectativas de
recuperacion, de calidad de vida futuras o incluso de muerte, muy diferentes a las de los profesionales sanitarios que los
atienden. Esta falta de comunicacién puede dar lugar a conflictos entre el profesional sanitario y el paciente, perdiéndose
la credibilidad en los profesionales sanitarios.

Es los afios 70, en EEUU, donde se comienza a defender la autonomia del paciente, y para proteger al paciente surgen los
Living Wills o Voluntades Anticipadas (VA)°. Mas tarde, tras el fracaso de las VA, se impulsa el Advance Care Planning
(ACP), la Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD) en castellano, como proceso de comunicacion eficaz para evitar
conflictos éticos, asegurar un objetivo terapéutico comun, respetar los deseos del paciente y establecer limites a la
practica médica, mejorando asi la atencion prestada.

Este nuevo enfoque asistencial no alcanza Espafia hasta principios del siglo XXI, que, siguiendo la experiencia
norteamericana, asume la importancia del respeto de la autonomia del paciente y promueve el documento de
Instrucciones Previas (DIP) integrado dentro de la PAD.

Expertos® apuntan a la figura de la Enfermera Gestora de Casos como coordinadora de la PAD precisamente por su
disponibilidad y permanencia con los pacientes. Se muestra como una pieza clave en la organizacion de profesionales
sanitarios y no sanitarios, la gestion de los recursos sociales disponibles, y todo ello coordinado para dotar la mayor
calidad de vida al paciente al coste mas bajo para la institucion sanitaria.

Por tanto, resultaria de gran interés investigar el papel de la enfermeria en la PAD, valorar la necesidad de una formacion
especifica en el marco de la PAD en Espafia, evaluar la importancia y necesidad de la PAD en la actualidad y determinar
qué cambios deben realizarse para facilitar la implementacion y el desarrollo de la PAD a nivel nacional.

2. Objetivos
Obijetivo general

Valorar el uso, la necesidad y la percepcidn de la PAD y determinar el papel que desempefia la enfermeria.

Objetivos especificos

—  Determinar los beneficios para profesionales, familiares y pacientes al realizar la PAD.

Mower, L. Revisidn bibliografica de la planificacidn anticipada de decisiones y papel de la
enfermeria. Bioética Complutense 38 (2019) pp.29-37.
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Analizar la necesidad de la PAD en Espafia.

— ldentificar cuando y a quién debe iniciarse la PAD.

— Investigar los ambitos para la aplicacion de una PAD en la sanidad espafiola.
— Identificar la aplicacién de la PAD vy sus dificultades en la practica clinica.

— Valorar actitudes y percepciones de los profesionales sanitarios ante la PAD.
—  Establecer el papel de la enfermeria en la PAD en Espafia.

— Valorar el futuro de la PAD en Espafia.

3. Metodologia

Revision bibliografica narrativa sobre la Planificacion Anticipada de Decisiones (PAD) y el papel que desempefia la
enfermeria mediante recopilacion de informacion entre diciembre 2017 y marzo 2018, consultandose articulos de revista,
tesis doctorales e informacion de tipo legal.

Para ello, se emplearon bases de datos como PubMed o Elsevier, donde se realizaron bisquedas mediante descriptores,
palabras claves y un buscador booleano (“AND”).

Los resultados se sometieron a unos criterios de inclusién:

Contenido que hiciese referencia la necesidad de la PAD y su aplicacion en Espafia.
—  Contenido que hiciese referencia a los beneficios y limitaciones de la PAD en Espafia.

— Contenido que hiciese referencia al estudio de los conocimientos y actitudes de los profesionales, pacientes o
familiares ante la PAD.

— Contenido que hiciese referencia al papel de la enfermeria en la PAD en Espafia.

— Por Gltimo, en algunas bases de datos se aplicaron filtros para limitar mas la informacién y se emple6 también la
técnica “bola de nieve”.

4. Desarrollo

Se estudia la importancia y la necesidad de la PAD en Espafia, identificando los beneficios de su aplicacion y ofreciendo
indicaciones para su correcta implementacion. También se describen los pasos para la aplicacion practica de la PAD y se
determinan sus principales limitaciones en Espafia. Ademas, se analizan las actitudes y percepciones de los profesionales
sanitarios y se valora el futuro del papel de la enfermeria en la PAD.

Mower, L. Revisidn bibliografica de la planificacidn anticipada de decisiones y papel de la
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4.1. Importancia de la PAD en Espafa

Beneficios para el paciente

La PAD surge para salvaguardar el respeto de la autonomia del paciente, permitiendo aumentar el conocimiento del
paciente sobre su enfermedad, motivar a la participacidn en la toma de decisiones del paciente respecto a su salud y
facilitando la aceptacion de su situacion clinica’.

Beneficios para los familiares, cuidadores principales y representantes legales

También beneficia a los familiares y representantes legales del paciente, aumentado el conocimiento sobre la
enfermedad, mejorando la aceptacion de la situacion clinica actual y de las necesidades futuras del paciente, y facilitando
el duelo en la etapa final de la vida del paciente; aliviandoles también de la responsabilidad de decidir por el paciente’.

Beneficios para los profesionales sanitarios

La PAD supone un beneficio para los profesionales sanitarios al evitar la aparicion de dudas durante la praxis al
conocerse ya los deseos del paciente y los objetivos de su tratamiento. También, mejora la seguridad ética y juridica de la
propia asistencia sanitaria, pues implica el necesario cumplimiento del Cddigo Deontoldgico de la enfermeria, y mejora
asf la calidad de la asistencia sanitaria’.

Beneficios para la institucion sanitaria

La PAD aporta multiples beneficios al propio Sistema Nacional de Salud (SNS); destacando la promocion de una
asistencia integral de alta calidad y la reduccién de conflictos éticos. Asimismo, todo ello contribuye a la consolidacion
de un ambiente de trabajo positivo para todos, y aporta seguridad ética y juridica de los cuidados y tratamientos
realizados al paciente’.

Ademas, con la PAD se busca mejorar al maximo el indice coste/beneficio mediante una toma de decisiones de calidad,
ofreciendo asi cuidados y tratamientos oportunos al paciente y a sus familiares, desde unas exigencias clinicas,
cientificas, éticas y culturales de acuerdo a las preferencias y a los valores del paciente®.

4.2. Necesidad de la PAD en Espafia

Fuentes® apuntan a que aproximadamente tres cuartas partes de los ciudadanos espafioles moriran por enfermedades
crénicas degenerativas, siendo por tanto uno de los desafios mas relevantes y urgentes del SNS actual; y es a los
pacientes que padecen enfermedades crénicas avanzadas a quienes va especialmente dirigida la PAD.

Mower, L. Revisidn bibliografica de la planificacidn anticipada de decisiones y papel de la
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4.3. Indicaciones de la PAD
4.3.1. A quién va dirigida la PAD

La PAD deberia implementarse a todos los niveles del SNS para alcanzar asi a todo paciente competente mayor de 18
afios. Es necesario valorar la competencia del paciente en la toma de decisiones integrada en la PAD pues implica una
profunda reflexion y deliberacion del paciente, lo cual no serd posible cuando la enfermedad de éste evolucione hasta
cierto punto.

Por ello, como sefiala Saralegui Reta I, la redaccion de las VA, las cuales forman parte del proceso de la PAD, esta
recomendada a cualquier persona, pero “adquiere mas importancia en los casos de pacientes de enfermedades cronicas en
las que la manera de empeorar puede ser previsible y por lo tanto se pueden plantear escenarios mas realistas que ayuden
a tomar decisiones mas concretas™’.

Hoy por hoy, se han creado modelos de la PAD enfocadas principalmente segln la patologia del paciente: trastornos
mentales, enfermedades cronicas avanzadas, especialmente: cancer, fallo organico (renal, hepatico, cardiovascular y
pulmonar) y demencias o enfermedades neuroldgicas avanzadas y pacientes terminales®.

4.3.2. Cuéando iniciar la PAD
Cuanto antes se inicie la PAD, mayores beneficios en calidad de vida y proceso de salud- enfermedad para el paciente’.

Para facilitarlo, investigadores™ reunieron una serie de acontecimientos vitales “gatillo” tras los cuales se aconseja al
profesional sanitario iniciar la PAD con el paciente.

Ademas, se han identificado las 3 principales trayectorias en el final de la vida de un paciente segun el tipo de patologia,
pues conocer las trayectorias arquetipicas de las principales patologias cronicas degenerativas permite escoger el mejor
momento para iniciar la PAD™. Asi, se puede predecir la evolucién del paciente y saber qué tipo de situaciones esperar,
facilitando la toma de decisiones. Esto permite también a los facultativos manejar la incertidumbre de la situacidn clinica
del paciente y les ayuda a tomar decisiones terapéuticas basadas en los valores y las preferencias del paciente™.

4.3.3. D6nde iniciar la PAD

La PAD debe iniciarse en la atencién primaria (AP)*?, pues es donde mejor se logra un ambiente de confianza™. No
obstante, como no siempre se inicia la PAD en la AP, se han desarrollado estudios sobre como y cuando aplicar la PAD
seglin la ubicacion de los pacientes: Atencién Hospitalaria', AP, residencias geriatricas’® o Unidad de Cuidados
Intensivos (UCI).

4.4. Aplicacion préctica de la PAD
Emanuel LL et al.'® redactaron una serie de propuestas sobre cémo aplicar la PAD.

Paso 1) Iniciar el tema de conversacién con el paciente. Se busca explorar y conocer los valores del paciente.

Mower, L. Revisidn bibliografica de la planificacidn anticipada de decisiones y papel de la
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Paso 2) Empezar una conversacién ordenada y metodica sobre el tema de la PAD. Primero, explicando el papel del
representante, luego incluyendo al representante y por ultimo, identificando los valores y objetivos del paciente.

Paso 3) Redactar y registrar los deseos del paciente. Se redacta el DIP y se registra en la historia clinica del paciente,
adaptando también el Plan de Cuidados del paciente.

Paso 4) Repasar y modificar periédicamente el DIP. Repasar el DIP especialmente tras un cambio en la situacion clinica
del paciente.

Paso 5) Implementar el DIP en situaciones clinicas existentes. Aplicar el DIP en situaciones clinicas reales, nunca
presuponiendo lo redactado en un DIP, ya que ningn DIP puede prever toda las posibles situaciones clinicas. Si hubiera
algun conflicto, mediaréa el Comité de Etica para remediar la situacion.

4.5. Dificultades para la aplicacién de la PAD en Espafia

En primer lugar, una de las principales limitaciones de la PAD es precisamente que la poblacion diana es muy amplia,
pues esta dirigida a todo paciente mayor de 18 afios.

Asimismo, se encuentra la dificultad de la aplicacion de la PAD en Espafia por falta de investigacion y precision en la
metodologia para asegurar que el proceso se inicie en todos los pacientes que lo precisen en el momento correcto®’.

Por otro lado, se ha visto una falta de formacién de los profesionales sanitarios para la correcta aplicacion de la PAD®,
pues se trata de un proceso complejo el cual se debera tener la habilidad de conocer el entorno social, cultural,
psicol6gico y moral que rodea e influencia al paciente.

Ademas, un gran obstaculo en Espafia es la falta de coordinacion entre los diferentes niveles de atencion sanitaria del
SNS espafiol, viéndose la necesidad de un cambio en la gestién administrativa del SNS espafiol que s lo facilite™.

Por Gltimo, el tabu existente en la sociedad occidental en torno al tema de la muerte es una limitacién importante que se
muestra como una sélida barrera entre paciente y profesional sanitario a la hora de iniciar conversaciones sobre la salud,
la enfermedad y la muerte.

4.6. Actitudes y percepciones ante la PAD

Los profesionales de enfermeria se muestran sensibilizados y positivos ante el DIP?, pero se ve necesaria una formacion
mas extensa en esta materia para que los profesionales sanitarios adquieran los conocimientos y las habilidades
necesarias para saber iniciar la PAD, y motivar y ayudar en la redaccién del DIP?. Ademés, deberan conocer si sus
pacientes poseen ya un DIP para asf respetar los deseos del paciente y como acceder al DIP?24%,

4.7. El papel de la enfermeria en la PAD

La enfermeria, desde su propia identidad histérica, antropolégica y ética, apoyada por todo el marco tedrico de la
actuacion, es la encargada de los cuidados, el acompafiamiento, el apoyo y el duelo en la etapa final de la vida; y es
precisamente en esta etapa final cuando el paciente y sus familiares se sienten mas vulnerables y con necesidad de mayor
apoyo. En un momento asi, es mas probable que puedan surgir conflictos éticos, complejos y dolorosos para las personas
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involucradas que muchas veces podrian evitarse si se hubiera iniciado la PAD precozmente, facilitando asi la
comunicacion y evitando asi malentendidos y desconocimiento de las preferencias y los valores del paciente.

Tras el fracaso de los DIP, se inicia el movimiento de la PAD para superar los errores cometidos e intentar lograr una
comunicacion eficaz entre paciente-profesional sanitario. Para ello, se introduce la figura de la Enfermera Gestora de
Casos, la cual acompafiara al paciente a lo largo de todo el proceso de la PAD, facilitara la toma de decisiones y actuara
como coordinadora de todo el equipo interdisciplinar de la PAD®.

Asimismo, creara un Plan de Cuidados individualizado segun el método de valoracion de Patrones Funcionales de Salud
de Marjory Gordon? y, en el contexto de la PAD, destacaran el Patrén 6: Cognitivo-perceptivo, que valora la capacidad
de decisiones, y el Patrén 11: Valores y creencias, el cual permite conocer los valores, las creencias y los principios que
guian al paciente a la hora de llevar a cabo una toma de decisiones.

5. Conclusiones

En el presente Trabajo Fin de Grado se expone el uso, la evolucion y la necesidad de la PAD en Espafia, asi como la
creciente importancia del papel de la enfermeria en este proceso, apreciandose el enorme terreno que adn debe ocupar la
Enfermera Gestora de Casos en la practica asistencial.

Ademas, se identifica como, cuando, donde y a quién debe aplicarse la PAD en Espafia, investigdndose también los
beneficios y las dificultades reales de su implementacién, y mostrando asi que el futuro de la asistencia sanitaria espafiola
se basa en la PAD.

Algunos de los retos que pendientes por superar para integrar la PAD en la practica clinica son la dificultad para
concordar a nivel nacional la terminologia referida a la PAD dada principalmente por la falta de investigacion en este
campo, y la necesidad de establecer guias segln patologias para saber el momento correcto en el que iniciar la PAD.

Asimismo, se precisa mayor investigacion en la PAD para superar las limitaciones que la obstaculizan a dia de hoy.
Ademas, hacen falta cambios importantes en la gestion y administracién del SNS para lograr cumplir con los objetivos de
la PAD en Espafia y disminuir asi también en el gasto sanitario de los servicios sociales y sanitarios que ofrece el Estado.

Por otro lado, se identifica una altisima necesidad de formar a los profesionales en materia de la PAD, los cuales sienten
que no disponen de las habilidades necesarias para llevarla a cabo.

Por dltimo, este trabajo defiende que la PAD no podra aplicarse eficazmente jamas si no se acompafia de una verdadera
revolucion cultural sanitaria en la cual tanto los profesionales como los propios pacientes desean participar
conjuntamente en la toma de decisiones relativas a su salud, permitiendo asi que el proceso de la PAD se enmarque en
una sociedad abierta a hablar de la vida, la enfermedad y la muerte.

Como dijo el famoso poeta mexicano Octavio Paz, “Asi, frente a la muerte hay dos actitudes: una, hacia adelante, que la
concibe como creacién, otra, de regreso, que se expresa como fascinacién ante la nada o como nostalgia del limbo. Una
civilizacidn que niega a la muerte, acaba por negar la vida”.
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RESUMEN

El Ceas del H. Universitario La Paz, proyecté un total de 6 peliculas desde abril de 2018 hasta mayo de 2019 dentro de
su programa de formacion (Cineférum), dirigido a los profesionales sanitarios. Tras el analisis de los cuestionarios de
satisfaccion se vislumbro, que de los 162 asistentes, el colectivo mas numeroso fue el de enfermeria, y los temas mas
solicitados para tratar fueron la comunicacion, el final de la vida y el cuidado de los profesionales.
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Cine, bioética, profesionales sanitarios, competencia profesional, formacién; cinema, bioethics, health professionals,
professional competence, training.

INTRODUCCION

La actuacidn sanitaria tiene que regirse en principios éticos. La bioética facilita que se tomen las mejores decisiones para
el enfermo de la forma méas prudente a través de la reflexion filoséfica y la deliberacién. La decision correcta implica
tomar en consideracion una compleja red de valores sociales y del enfermo, los criterios de bondad o prudencia y otras
dimensiones fundamentales en el mejor interés para el paciente y su familia. En ética, las razones son sélo argumentos
persuasivos que no anulan completamente las otras perspectivas y razones de los demés, por lo que otros detalles sobre el
mismo asunto o problema deben incluirse como un verdadero imperativo moral. A través del cine como herramienta
didactica, podemos sumergirnos en el mundo del cuidado y de la medicina a través de un amplio abanico de peliculas
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Gtiles en educacion sanitaria. Es dificil no sélo realizar una compilacién de titulos y tramas, sino fundamentalmente
realizar una seleccion de aquellas que abordan a la enfermedad desde perspectivas interesantes para la docencia.

La potencialidad docente del cine reside en que es un procedimiento visual, vinculado al ocio y entretenimiento, muy
cercano a la cultura de las generaciones jévenes y menos jévenes por lo que es de ayuda no sélo para el conocimiento de
los valores que fomentan las historias contenidas en las peliculas, sino también, el respeto a otras formas culturales de
entender la enfermedad y la realidad. Es un vehiculo muy importante para la educacion sanitaria porque puede facilitar la
discusion y el aprendizaje de actitudes en el cuidado de los enfermos, revisar enfermedades clésicas, las enfermedades
mentales, carencias y minusvalias. Refleja problematicas éticas como la relacion médico-paciente, el acto médico, la
adecuacion del esfuerzo terapéutico, el consentimiento informado, la donacion y trasplante de 6rganos, las habilidades no
técnicas para mejorar el trabajo en equipo, la comunicacion de malas noticias y permite la reflexion acerca del
sufrimiento, la enfermedad y la vida.

Como los seres humanos somos estructuralmente morales y la ética es la columna vertebral de nuestros actos, una buena
pelicula se convierte en paradigma de moralidad; cumple la funcion de reflejar la vida humana, sus realidades y la
sociedad, y es una fuente inestimable de informacién que nos permite analizar diferentes situaciones en el transcurso de
la historia de las enfermedades y como éstas afectan a la vida de las personas.

Para comprender mejor a los pacientes, el personal sanitario, debe desarrollar un componente empatico y emocional que
permita, integrando los conceptos de la bioética moderna, administrar al enfermo los cuidados que precise y combinar la
formacion cientifico-técnica con la humanistica. A través incluso de fragmentos, también se pueden analizar situaciones
gue se quieren trabajar de forma especifica.

El cine permite acercarse al mundo de la persona enferma, de sus valores, miedos, incertidumbres. En una sociedad tan
tecnificada como en la que vivimos, hay algo que no cambia y no debe cambiar, y es que el paciente es el nucleo de
nuestra profesion; nos centramos en él, en proporcionarle unos cuidados de calidad, con el fin de prestar siempre el
mayor bienestar ante la vulnerabilidad que sufre en momentos de enfermedad.

OBJETIVOS

- Analizar el perfil de los profesionales sanitarios que acudieron a los cursos en formato Cineférum organizados por el
Ceas del Hospital Universitario La Paz.

- Conocer los temas de interés en bioética que los asistentes propusieron en los cursos de Cineférum.

- Determinar el grado de satisfaccién y el grado del aprendizaje derivados de la asistencia a los Cineférum.

MATERIAL Y METODOS

Estudio observacional retrospectivo realizado en el periodo comprendido desde abril de 2018 hasta mayo de 2019. Se
hizo un andlisis de los resultados de los cuestionarios de satisfaccion, para conocer asi, el perfil de los profesionales
sanitarios que asistieron a los cursos en formato Cineférum organizados por el Ceas del Hospital Universitario La Paz y
los resultados en lo referente a la satisfaccion y grado de aprendizaje de los asistentes, asi como también, el conocimiento
de aquellos temas que sugeridos para siguientes ediciones.
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CONCLUSIONES

Acudieron a los cursos un total de 162 (100%) profesionales, respondiendo un total de 95 (58,64%) a los cuestionarios de
satisfaccion. El personal de enfermeria fue el colectivo que mas acudid a los cursos representando el 38,88% (63) (siendo
el 35,18% (57) enfermeras y el 3,73% (6) técnicos de cuidados auxiliares de enfermeria), seguido del 6,78% (11) que
fueron médicos, el 8,64% (14) farmacélogos y psicélogos, el 3,08% (5) trabajadores sociales y el 1,22% (2) profesionales
de nutricién y dietética y personal de administracion. De los datos analizados se vislumbra que el personal de enfermeria
es el que se implica mas en la formacion en aspectos relacionados con le ética del cuidado, siendo esto fundamental para
poder ejercer la profesion con excelencia, de acuerdo con el Codigo Deontoldgico de la Enfermeria Espafiola.

Los profesionales sanitarios que asistieron a los cursos, propusieron numerosos temas, lo cual evidencia, que esta
metodologia de aprendizaje es atractiva y con contenido ejemplificador. La tematica planteada correspondia a aquellos
problemas que derivan de la préctica clinica diaria sobre todo en lo relacionado con la comunicacion (empatia,
comunicacion, técnica de comunicacién, malas noticias en la practica clinica y familiares, relacion de empatia con el
paciente y pautas para saber lo que no debes decir nunca a un paciente), el final de la vida (duelo, instrucciones previas,
alimentacion y nutricién al final de la vida, eutanasia, encarnizamiento terapéutico, afrontamiento de los cuidados al final
de la vida, afrontamiento de decisiones dificiles, ética y comunicacion al final de la vida, las instrucciones previas,
cuidados paliativos e importancia de los mismos para los profesionales de la salud y el abuso terapéutico en situaciones
limites por no asumir la responsabilidad del final de la vida) y los profesionales sanitarios (prevencién de infecciones,
afrontamiento de los miedos, el cuidado de los profesionales sanitarios y el trabajo en equipo).

El cine con su poderosa influencia sobre el intelecto, los sentidos y la empatia, es un instrumento docente muy
importante para ayudar a los estudiantes y sanitarios a comprender mejor al ser humano enfermo. Mediante la utilizacion
apropiada de peliculas seleccionadas, es posible ensefiar y crear un marco de dialogos muy provechosos para generar
actitudes positivas sobre la situacién y cuidado de los enfermos y de sus familias, a la vez que facilitar la adquisicion de
destrezas que permitan a los profesionales ofrecer respuestas éticas a las diversas inquietudes y dilemas propios. El cine
puede ademas ayudar a conseguir una mayor sensibilizacién social ante la enfermedad, la soledad y la educacién bioética
de los sanitarios.

2% ASISTENTES

2%

® Enfermeria
N= 95
® Medicina

® Farmacia

M Psicologia
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TEMAS PROPUESTOS

m COMUNICACION mFINAL DE LA VIDA
PROFESIONALES
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En representacion de la Red de Docentes de Bioética y Profesionalismo

En el marco del XII curso de verano “Ensefianza e investigacion en Bioética” (organizado por la Catedra de
Profesionalismo y Etica Clinica de la Universidad de Zaragoza), el 1 de septiembre de 2017 se celebré un seminario de
profesores universitarios de bioética y profesionalismo, con la asistencia de estudiantes representantes del Consejo
Estatal de Estudiantes de Medicina. La reunion tenia como objetivo intercambiar experiencias sobre objetivos docentes,
metodologia de la ensefianza y procedimientos de evaluacion de la ética profesional. Este seminario reunié a un
numeroso grupo de profesores de esta &rea de diferentes instituciones que analizaron y discutieron sobre:

- Las asignaturas donde se imparten contenidos de ética médica, bioética y materias relacionadas en las universidades
espafiolas.

- Las dificultades para lograr la motivacion de los alumnos y los aspectos que, con este objetivo, exigen una revisién
metodoldgica.

- Las experiencias positivas en metodologia docente, susceptibles de ser compartidas.
- Los métodos de evaluacion utilizados, con sus limitaciones y aspectos positivos, asi como posibles areas de mejora.

Los profesores asistentes (17 universidades) realizaron una valoracion muy positiva del encuentro, que constituyd una
oportunidad para facilitar sinergias y colaboraciones para el intercambio de experiencias, que serd de indudable ayuda
para mejora de la docencia en los respectivos centros docentes. También se valord muy positivamente la ayuda que
supone el contacto personal entre profesores en un entorno informal.

Por otro lado, este encuentro puso de manifiesto la enorme variabilidad que existe en los programas y estructura de las
asignaturas relacionadas con la ética, quedando patente que no siempre obedecen a objetivos pedagdgicos centrados en
los alumnos.

Un objetivo compartido es que el aprendizaje de la ética, idealmente, sea transversal y longitudinal, es decir que
impregne todas las materias, y que de algiin modo implique también a los profesores que no imparten la ética de manera
especifica y formal. Por otro lado, esta meta, que ya fue planteada por el Consejo Estatal de Estudiantes de Medicina en
2006, exige un esfuerzo de coordinacion que requiere el compromiso de las correspondientes autoridades académicas.
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Como conclusion de este seminario se acordd la constitucion de una “Red de Docentes de Bioética y Profesionalismo”
(RDBP) que permita mantener la cooperacion en torno a las cuestiones anteriormente planteadas. La RDBP se form6 con
los profesores asistentes, invitando a incorporarse a todos aquellos que, adn sin haber podido participar en este seminario,
manifiesten su deseo de adhesion. Ademas se ha desarrollado un sistema de comunicacion y repositorio electronico para
todos los integrantes de la red.

Dentro de los objetivos iniciales de la RDBP se propone:
- Recopilar una informacién actualizada de la realidad docente de la ensefianza de la bioética.
- Difundir la informacién de las actividades que se realizan en diferentes centros universitarios.
- Facilitar las colaboraciones docentes entre el profesorado de diferentes universidades.
- Promover estudios de investigacion relacionados con docencia de la ética médica y areas relacionadas.

La RDBP se ha abierto a las adhesiones de docentes en el &mbito de la ética en las profesiones sanitarias inicialmente en
Espafia, con la vocacion de llegar en el futuro a otros paises de habla hispana, celebrando reuniones en 2018 y 2019.

En la reciente reunion de la RDBP celebrada el 6 de septiembre de 2019 en Zaragoza se acordd promover el programa
“ETHICAL MENTORING” para el impulso de la ensefianza de la ética en las Facultades de Medicina y Escuelas de
Salud. El objetivo es sumar apoyos en los centros de ensefianza para que el aprendizaje de la ética sea transversal y
longitudinal, y no limitado a unas asignaturas que se imparten y se examinan de manera puntual. Es decir, que la
dimensién ética de las profesiones sanitarias forme parte de la cultura institucional y que se generen sinergias entre todas
las asignaturas y unidades asistenciales.

Se pretende, por tanto, que este programa “ETHICAL MENTORING” integre no solo a los profesores directamente
implicados en la docencia de la ética sino a todos aquellos que, voluntariamente, deseen cooperar para introducir
aspectos éticos en sus respectivas materias y que, de igual modo, en las précticas se preste atencion a las cuestiones éticas
que surgen, al menos implicitamente.

Este programa también se propone incorporar a antiguos alumnos de las asignaturas relacionadas con la ética (alumnos
“influencer”) que tengan interés en desarrollar su Trabajo de Fin de Grado sobre algin tema relacionado con esta
disciplina. De igual modo se invitar4 a residentes que deseen colaborar tanto en el contexto formativo de su propia
especialidad como en la docencia del Grado.

En sintesis, se trata de promover una comunidad docente en cada centro universitario impulsada por los profesores de
ética, pero que también incorpore a profesores de otras muchas &reas, asi como a profesionales jubilados que deseen
participar y aportar su experiencia.

Se ha considerado que este programa requiere reunir inicialmente un nicleo promotor con un grupo seleccionado de
profesores, apoyado por las correspondientes autoridades académicas del centro, que pueda explorar apoyos y programar
futuras actividades. Para ello se pretende organizar reuniones con esas personas implicadas, incluyendo alumnos de la
delegacion de estudiantes y residentes, y — en todo caso- un miembro del equipo decanal, en las que se Presente un
documento (por ejemplo el “Outcomes for Graduates 2018 del General Medical Council de UK u otro similar) y discutir
sobre su cumplimiento en nuestro contexto para llegar a elaborar un documento local. A continuacion se trata de
desarrollar estrategias de implantacion, insistiendo en que no se trata de cambiar el plan de estudios establecido, sino la
cultura ética dentro de las ensefianzas de Grado. De esta forma se puede llegar a un diagndstico y propuestas sobre la
presencia de la bioética en las asignaturas.
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Hemos decidido que este ndcleo promotor inicial
se denomine “GRUPO ARRIETA”, (idea aportada
por Joseph Fins de Weill Cornell, que participd
como invitado en el encuentro), tomando el
nombre del médico de Francisco de Goya, a quien
éste dedicé un retrato en agradecimiento por sus
cuidados médicos. El propio Goya compuso la
dedicatoria en el mismo cuadro: “Goya
agradecido, a su amigo Arrieta: por el acierto y
esmero con que le salvé la vida en su aguda y
peligrosa enfermedad, padecida & fines del afio
1819, a los setenta y tres de su edad. Lo pintd en
1820”. Goya sufri6 una grave enfermedad
(probablemente unas fiebres tifoideas) que estuvo a
punto de acabar con su vida en 1819. Gracias a los
cuidados de su médico Arrieta recuper6 la salud y
llegd a vivir hasta ocho afios mas. Este cuadro
representa una buena descripcion del cuidado
médico, incorporando tanto el conocimiento
cientifico, como la empatia y la humanidad. La
pintura se expone actualmente en el Institute of
Arts de Minneapolis.

Nos proponemos impulsar el “GRUPO ARRIETA”
en varios centros universitarios espafioles y realizar
una primera evaluacion de la experiencia en el XV
Curso de Verano que se celebrard el 4 de
septiembre de 2020 en Zaragoza (Espafia). La
incorporacion al grupo es libre y s6lo es necesario
ponerse en contacto con los coordinadores
(Rogelio Altisent:
rogelioaltisent@gmail.com;__ Emilio J. Sanz:
esanz@ull.edu.es; Antonio Labad:
labad.antonio@gmail.com))
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ACTITUD Y CONOCIMIENTOS EN EL TRASPLANTE DE ORGANOS Y
TEJIDOS: ESTUDIO MULTICENTRICO

AUTORAS

Alejandra Jiménez Sanchez (autora): Enfermera por la UM. Enfermera en el hospital Gomez Ulla (julio/septiembre de
2019).

Ana Belén Sanchez Garcia (coautora): Doctora en investigacion en cuidados de enfermeria por la UM. Enfermera en
Reanimacion, anestesia y terapia del dolor H.G.U.Reina Sofia. Prof. Asociado académico en Universidad de Murcia,
acreditacion ayudante doctor. Campus Mare Nostrum

Resumen.

La donacién de drganos propios tras la muerte es una opcion totalmente desinteresada y altruista, que trata de sustituir un
organo enfermo por otro sano. La intencion del presente estudio es discernir la actitud sobre la donacion de érganos
propios tras la muerte de enfermeros, estudiantes de enfermeria y poblacién ajena al campo de la salud de la Region de
Murcia y la ciudad de Barcelona.

Palabras clave.

Donacidén, trasplante, actitud, conocimientos, enfermeros, estudiantes de enfermeria, ética.

Abstract.

The donation of own organs after death is a totally selfless and altruistic option, which tries to replace a diseased organ
with a healthy one. The intention of this study is to discern the attitude about the donation of own organs after the death
of nurses, nursing students and people outside the health field of the Region of Murcia and the city of Barcelona.

multicéntrico. Bioética Complutense 38 (2019) pp.48-54.
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Introduccion.

El trasplante de 6rganos es la opcién terapéutica consistente en sustituir un 6rgano enfermo por otro sano, ampliamente
utilizada en el tratamiento de enfermedades cronicas o enfermedades no terminales que afecten a la calidad de vida de
una persona.

El donante de 6rganos puede ser donante vivo, que es aquel que dona 6rganos en vida, por ejemplo, donacién de tejidos,
médula ésea, drganos completos como rifiones, 0 segmentos de 6rganos tales como el higado.

Ademas. También esta la donacién de érganos de donante cadaver, que es aquella en la que el donante ha fallecido,
siendo requisito indispensable comprobar el cese de toda actividad cerebral antes de la donacion.

En Espafia, existe la donacion tacita, que significa que siempre que una persona no haya manifestado lo contrario en vida,
sera donante de drganos cuando fallezca.

El principal problema de la donacion de 6rganos en Espafia, lo constituye la falta de donantes de 6rganos, situacién que
se vio favorecida en 1989 gracias a la creacién en Espafia de la ONT (organizacién nacional de trasplantes), definida
como un organismo coordinador que pertenece al Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, encargado del
abastecimiento y utilizacion de 6rganos y tejidos.

Las medidas y normas adoptadas por la ONT para aumentar la donacion de 6rganos se denominaron “Modelo espafiol”.
El modelo espafiol esta constituido por un conjunto de medidas, que abordan la donacién y el trasplante de 6rganos desde
diferentes enfoques, econdmicos, legales, politicos, médicos, etc.

Por tanto, el objetivo principal del “Modelo espafiol”, es garantizar que los hospitales dispongan de los conocimientos,
los medios y los profesionales necesarios para llevar a cabo un trasplante de érganos.

A pesar de que las cifras de donacién de 6rganos van en aumento cada afio, la demanda de 6rganos no esta cubierta. Esta
falta de donantes de 6rganos se debe a una serie de factores sociodemogréficos que afectan a las personas a la hora de
tomar la decisién de ser donante 6rganos propios tras el fallecimiento.

Asi, las variables que influyen potencialmente a las personas para convertirse en donantes de érganos son las siguientes:

-Edad: segln las estadisticas, las personas mas jovenes son los potenciales candidatos para convertirse en donantes de
organos.

-Nivel cultural: las personas con un nivel cultural mas alto tienen mayor tendencia a convertirse en donantes de 6rganos.
-Familia: en familias menos cohesionadas, y mas numerosas, existe mayor rechazo a convertirse en donante de 6rganos.

-Inmigracién: la falta de integracion en la sociedad, la barrera idiomatica y el escaso o nulo desarrollo de los trasplantes
de 6rganos en el pais de origen, son aspectos que dificultan a los inmigrantes a la hora de convertirse en donantes de
organos.

-Religion: las creencias religiosas afectan a la hora de convertirse en donante de 6rganos.

-Otros factores: falta de informacidn, problemas legales etc.

Jiménez, A., Sdnchez, A.B. Actitud y conocimientos en el trasplante de érganos y tejidos: estudio
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Justificacion del estudio.

A pesar del aumento de la donacidn de 6rganos en Espafia de los Gltimos afios, aln no se encuentra cubierta la necesidad
de érganos para trasplante de nuestro pais.

Por eso, y debido a que la tasa de donacion actual es alta pero insuficiente, son necesarios estudios como el presente, que
investigue sobre la actitud poblacional hacia el trasplante de 6rganos, y asi poder conocer los motivos para la falta de
donacion de 6rganos, y conociendo las causas, intentar asi dar solucion a este problema.

Obijetivo del estudio.
Obijetivo general:

-Discernir conocimientos, actitud e informacion sobre la donacién de drganos propios tras el fallecimiento en
enfermeros, estudiantes de enfermeria, y poblacion ajena al campo de las ciencias de la salud, de Regién de Murcia y la
ciudad de Barcelona.

Objetivos especificos:

- Describir actitudes a favor y en contra de la donacion de 6rganos propios tras la muerte, en base a diferentes
estratos sociodemograficos.

- Medir la relacion entre formacion en salud e informacion sobre donacién y trasplante de érganos.

Material y métodos.

Se llevo a cabo un estudio observacional, descriptivo, transversal, analitico y comparativo. La muestra poblacional
comprendié 3 grupos principales: enfermera/os, estudiantes de enfermeria y poblacion ajena al campo de la salud,
procedentes de la region de Murcia y la ciudad de Barcelona. El estudio selecciono 40 participantes de cada uno de los
grupos. La muestra final fue de 141 participantes.

Se utiliz6 un cuestionario validado sobre la donacion y el trasplante de 6rganos y se analizaron los datos mediante el
programa estadistico SPPS v.24.

El cuestionario fue distribuido mediante una encuesta de Google, a través de WhatsApp, estudiantes de enfermeria,
poblacion ajena al campo de la salud de las ciudades de Murcia y Barcelona, y a enfermeros de diferentes hospitales de
Murcia (Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca, Hospital Universitario Reina Sofia y Hospital Universitario
Morales Messeguer), y a enfermeros del Hospital del Mar de Barcelona.

Se realizd un estudio cualitativo mediante una entrevista semiestructurada a una enfermera trasplantada de higado. Para
el estudio cualitativo, se transcribi6 la entrevista para su posterior andlisis en base a diferentes variables.

Jiménez, A., Sdnchez, A.B. Actitud y conocimientos en el trasplante de érganos y tejidos: estudio
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Resultados de la encuesta.

En base al total de la muestra (n=141), el 85,8% (n=121) de los participantes se mostraban a favor de la donacién de
organos propios tras el fallecimiento, mientras que el 14,2% (n=20) contestaron no saber si donarian 0 no sus érganos
después de morir.

El principal motivo para ser donante de 6rganos fue la reciprocidad (el hacer por los deméas lo que nos gustaria que los
demas hicieran por nosotros), seguida de la solidaridad.

No se obtuvo ninguna respuesta con declaracién negativa. La respuesta mayoritaria ante las personas que no sabian si
donar sus 6rganos o no fue “no quiero contestar”.

No se hallaron diferencias significativas en la actitud hacia la donacién de érganos propios tras el fallecimiento segun la
profesion de los participantes.

Enfermeros y estudiantes de enfermeria han recibido charlas sobre la donacion y trasplantes de 6rganos, 19,1% y 17,7%
respectivamente, con relacién a personas de ocupacion ajena al campo de la salud, siendo este dato un 4,3%.

Ademaés, se obtuvo una mayoria de enfermeros y estudiantes de enfermeria sobre la poblacién ajena al campo de salud en
cuanto a la participacion en organizaciones no gubernamentales, sin embargo, el 19.1% de personas ajenas al campo de
salud estarian interesadas en participar.

Resultados de la entrevista.

En cuanto a los resultados de la entrevista cualitativa de la enfermera trasplantada de higado, pudimos comprobar que,
debido a su profesion, la trasplantada tenia conocimientos sobre su enfermedad y sobre el trasplante de érganos al que
seria sometida después. A pesar de ser donante de érganos y estar completamente a favor de la donacion de 6rganos, la
entrevistada afirma recibir muy negativamente la noticia de su trasplante de higado, quizéas debido a sus conocimientos
sobre los procesos de recuperacién y adaptacion que sufre una persona trasplantada en el post-operatorio.

A pesar de su negativa inicial al trasplante, cuando recibi6 la noticia de que habia un higado para ella y seria intervenida,
la paciente se sinti6 emocionada y feliz, aunque también con mucho miedo de no superar la operacion debido a su
delicado estado de salud.

La entrevistada afirma que un trasplante de 6rganos cambia la vida de una persona en muchos sentidos, y que ni
remotamente es la misma persona que era antes, aunque confia seguir recuperandose poco a poco.

Discusién.

Como hemos visto con anterioridad, en el presente estudio, la mayor parte de la muestra se encuentra a favor de la
donacion de 6rganos propios tras el fallecimiento. En los estudios de Martin Gonzélez, A. y Conesa, C, realizados en
otras ciudades de Espafia, obtuvieron una respuesta favorable hacia la donacion de 6rganos en un 64,2% y un 63%
respectivamente, dato que puede explicarse debido a que gran parte de la muestra la componen enfermeros y estudiantes
de enfermeria.

También en la investigacion de Castafieda Millan, D, el 93,7% de los participantes se mostraron a favor de la donacion
de 6rganos propios tras el fallecimiento, este insélito porcentaje puede explicarse debido a que la muestra del estudio
estaba formada por médicos intensivistas de la Asociacion Colombiana de Medicina Critica y Cuidado Intensivo.
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En cuanto a los motivos por los cuales los participantes de nuestra investigacion se mostraban a favor de la donacion de
organos propios tras el fallecimiento, el principal motivo fue la reciprocidad (46,1%), y en segundo lugar la solidaridad
(34%). En el estudio de Martin Gonzalez, la principal razén a favor de la donacion de 6rganos propios tras la muerte,
también resulté ser la reciprocidad.

Por otro lado, en cuanto a los motivos para no querer donar drganos, los participantes de nuestro estudio decidieron no
expresar sus razones. En contrapunto, en la investigacion de Calvanesse, el principal motivo por el que los participantes
estaban en contra de la donacion de 6rganos propios era el miedo a que les extrajeran sus érganos estando todavia vivos
(40%).

En cuanto a la pregunta sobre una posible recuperacién de una muerte cerebral, las respuestas que negaban la
recuperacion de un muerte cerebral en el presente estudio fueron: un 34,8% de enfermeros, y el 17,7% personas ajenas al
admbito de la salud. En el estudio de Lara,L, cuya muestra estaba conformada por personas mayores de edad de
Valparaiso, un 14,3% afirmaron confiar en que el diagndstico de muerte cerebral es un diagnoéstico completamente valido
para confirmar el fallecimiento de una persona.

En la investigacion llevada a cabo por Conesa Rios,C, llevado a cabo en Murcia, gran parte de los encuestados no
sabian en que consiste el concepto de muerte encefélica (49%), de entre los cuales, la actitud negativa hacia la donacion
de 6rganos era del 39%, pudiendo asi observarse el desconocimiento general de la poblacién sobre dicho término.

Ademas, en la investigacion de Padilla Cuadra, J, llevado a cabo en la Universidad de Iberoamérica, el 26,3% de la
muestra, afirmaron creer, de manera errénea, que la muerte cerebral es un proceso que puede ser revertido.

En cuanto a las limitaciones del presente estudio, destaca la mayoria de mujeres con respecto a hombres. Por otro lado,
no podemos generalizar al no ser representativa la muestra de toda la poblacion objeto de estudio. En cuanto a las
limitaciones bibliogréficas, no se hallaron practicamente referencias sobre estudios que traten sobre la donacién de
organos comparando a la vez la opinién de los siguientes grupos poblacionales: enfermeros, estudiantes y profesionales
ajenos al campo de salud.

Conclusiones.

Un alto porcentaje de los participantes en el estudio muestra una actitud positiva hacia la donacién de 6rganos propios
tras el fallecimiento.

También se considera positivo fomentar, en la medida de lo posible, el didlogo entre amigos y familiares sobre la
donacidn de drganos propios tras el fallecimiento, para compartir informacién y fomentar una actitud positiva al respecto.

Segun los resultados del estudio, se aconseja que los profesionales de la salud impartan charlas sobre la donacion y el
trasplante de érganos a la poblacidn en colegios, centros de salud y diferentes instituciones, dirigidos por profesionales
de la salud, entre otros aspectos es crucial aclarar cuestiones como la muerte encefélica o la exponencial importancia de
ser donante de drganos propios tras el fallecimiento, asi como la colaboracion de pacientes trasplantados que puedan
transmitir con su experiencia la realidad de su situacion y la importancia de ser donante de 6rganos.
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RESUMEN

Es un estudio descriptivo de los documentos de PCA realizados a pacientes con enfermedad cronica avanzada incluidos
en programa de cuidados paliativos e institucionalizados en la Residencia para Personas con Discapacidad Medinaceli
Vallecas desde el afio 2012 hasta la actualidad.

El equipo de profesionales del centro realiza documentos de planificacion en aquellos pacientes con una trayectoria de
enfermedad conocida con el fin de tomar decisiones compartidas con ellos y/o sus familias/representantes en relacién con
la asistencia sociosanitaria que desearian recibir.

ABSTRACT

It is a descriptive survey of the documents of PCA carried out on patients with advanced chronic disease included in the
program of palliative care and institutional in the “Residencia para Personas con Discapacidad Medinaceli Vallecas”
from 2012 until now.

The team of professionals of the medical centre creates documents on planning with patients with a trajectory of a known
illness. The purpose is to take joint decisions with them and/or their families/representatives related to the healthcare they
want to receive.

PALABRAS CLAVE
Enfermedad cronica, planificacién compartida de la atencién (P.C.A.), cuidados paliativos y asistencia sociosanitaria.
KEY WORDS

Chronic disease, share care plannig (P.C.A.), paliative care and socio-health assistance.
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INTRODUCCION

En las residencias para personas con diversidad funcional, existen muchos pacientes con enfermedades crénicas en fase
avanzada que han perdido o que tienen un alto riesgo de perder su capacidad para expresar sus deseos, necesidades y/o
preferencias, e incluso, para relacionarse con el entorno.

Cada persona tiene unas caracteristicas individuales y un contexto sociofamiliar que lo acompafia, por lo que se requiere
una atencion integral, orientada a mejorar la calidad de vida y el confort de los pacientes dependientes a lo largo del
proceso de su enfermedad, previniendo y aliviando su sufrimiento, asi como el de sus familiares.

A menudo, los profesionales de la salud desconocen los valores de los pacientes y toman decisiones clinicas atendiendo
exclusivamente a los criterios médicos, poniendo el acento en la enfermedad y no en el enfermo, lo cual podria implicar
la adopcién de medidas terapéuticas no indicadas o desproporcionadas para ellos.

Los distintos profesionales que atienden a los pacientes en el ambito residencial, asesorados y con el apoyo de los
equipos de cuidados paliativos, podrian ocuparse de realizar con los pacientes y/o sus familiares/representantes
documentos de planificacién compartida de la asistencia sanitaria, reconociendo sus inquietudes y respetando sus valores
y creencias, en un entorno de comunicacién y fortalecimiento de las relaciones de cuidado, que les facilite la dificil tarea
de la toma de decisiones durante todo el proceso de atencion.

OBJETIVO

Analizar la utilizacion de la planificacion compartida de la atencién (PCA) en el &mbito residencial en el contexto de los
cuidados paliativos.

METODO

Se ha llevado a cabo un estudio descriptivo retrospectivo de los documentos de PCA realizados a pacientes con
enfermedad crénica avanzada, progresiva e incurable con una trayectoria de enfermedad conocida, incluidos en programa
de cuidados paliativos e institucionalizados en nuestra residencia, desde el afio del afio 2012 hasta la actualidad.

La Residencia para Personas con Discapacidad Medinaceli Vallecas atiende a personas con discapacidad fisica
gravemente afectadas con o sin deterioro cognitivo y con un alto nivel de dependencia, con edades comprendidas entre
los 18 y los 65 afios. Cuenta con 84 plazas de residencia concertadas con la Consejeria de Politicas Sociales y Familia de
la Comunidad de Madrid.

El equipo de profesionales del centro, compuesto por médicos, personal de enfermeria, trabajo social y psicologia, inicia
un proceso de reflexion con el paciente y/o sus familiares/representantes para indagar sobre sus deseos, prioridades,
formas de afrontamiento de la enfermedad y valores con el fin de tomar decisiones compartidas con ellos en relacién con
la asistencia sociosanitaria que desearian recibir, y que se concreta con la elaboracién de un Documento de Planificacion.

Durante todo el proceso se cuenta con el apoyo y asesoramiento del Equipo de Soporte y Atencion Paliativa Domiciliaria
(ESAPD) del Sector Sureste de Madrid.
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Igualmente, la Agencia Madrilefia de Tutela del Adulto (AMTA) valora y aprueba este Documento en los pacientes que
tutela, en base al acuerdo de colaboracion firmado entre la AMTA, el ESAPD y la Residencia Medinaceli en el mes de
abril de 2015.

RESULTADOS

Desde el afio 2012, se han realizado 19 documentos de planificacion. El 53% de los pacientes eran varones y el 47%
mujeres, con edades comprendidas entre: 40-49 afios (21%), 50-59 afios (42%) y mayores de 60 afios (37%).

Existe una progresion positiva en cuanto al nimero de documentos de PCA realizados durante los Gltimos 7 afios.

Figura 1. Evolucion del nimero de documentos de PCA realizados
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Los diagndsticos principales fueron: enfermedad neurodegenerativa (53%), dafio cerebral adquirido (21%), procesos
oncolégicos (16%) e insuficiencia renal crénica (10%).

El 74% de los pacientes no tenian capacidad para tomar decisiones respecto a la asistencia que deseaban recibir. Todos
ellos estaban ademas incapacitados legalmente: 5 tutelados por la AMTA y 9 por un familiar. Un paciente tutelado por la
AMTA si tenia capacidad para decidir.
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Figura 2. Capacidad de decision vs Situacion legal
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Se han elaborado 6 documentos de PCA con pacientes tutelados por la AMTA, 5 de ellos desde que se firmara el acuerdo
de colaboracion en el afio 2015.

Figura 3. Namero de documentos de PCA Tutelados por el AMTA

2 2
1 1
— —_— — —_—

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Han fallecido 11 pacientes: 10 en la residencia y 1 en el hospital. En todos los casos se cumplieron las decisiones
recogidas en los documentos de planificacion.
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El 72% de los pacientes fallecié durante el afio siguiente a la realizacion de los documentos de planificacion.

Figura 4. Tiempo trascurrido desde la planificacion hasta el éxitus

R

m<bmeses ®m6-12meses =12-18meses =m>18 meses

En 3 pacientes se ha modificado su documento de planificacion a lo largo del proceso de enfermedad.

CONCLUSIONES
El modelo de planificacién compartida ha tenido una aceptacion positiva en los pacientes, familias y profesionales.

Es necesario que los profesionales se anticipen e inicien el proceso de planificacion de la atencién con los pacientes en
fases mas precoces de la enfermedad, para garantizar la reflexidon y la competencia para expresar y argumentar sus
voluntades.

Ha facilitado la toma de decisiones a los profesionales que atienden a los pacientes y a los familiares que participan en
este proceso, aportandoles seguridad y confianza, asi como un marco de referencia y una linea de actuacion coordinada.

En la misma linea, ha favorecido considerablemente la resolucién de las consultas a los responsables de la AMTA. Estos
resultados consolidan el acuerdo de colaboracién firmado entre la residencia, el ESAPD y la AMTA en abril de 2015.
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HACIA UNA NUEVA COMPRENSION DE LA BIOETICA, EN LA
CUAL LOS ASPECTOS ESPIRITUALES POR LA POSIBILIDAD
DE LA PREGUNTA MISMA COBRAN UN PAPEL CENTRAL.'

AUTOR
Jairo Ricardo Pinilla Gonzalez?
RESUMEN

Trabajo de investigacion tedrica que aporta elementos conceptuales y principios basicos para enriquecer la reflexion
acerca de la posible fundamentacion de una nueva bioética, que exige un abordaje critico, capaz de asumir la vida y su
relacion compleja con la verdad como problema en el orden de la espiritualidad. Se dirige, en especial, a todos los
interesados en asumir el reto de abordar problemas sociales que se entrecruzan con elementos de caracter bioético,
biojuridico y biopolitico de gran relevancia.

PALABRAS CLAVE

Bioética, Critica, Verdad, Espiritualidad.

ABSTRACT

Theoretical research work that provides conceptual elements and basic principles to enrich the reflection about the
possible foundation of a new bioethics, which requires a critical approach capable of assuming life and its complex
relationship with the truth as a problem in the order of spirituality . It is directed, in particular, to all those interested in
taking on the challenge of addressing social problems that intersect with elements of a bioethical, bio-legal and bio-
political nature of great relevance.

KEYWORDS

Bioethics, Criticism, Truth, Spirituality.
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INTRODUCCION

En primer lugar, es necesario dejar sentado, desde el principio, que la comunicacion que aqui se presenta forma parte de
un proyecto de investigacion que se adelanta al interior del énfasis: Biosaberes, Biopoderes y Bioresistencias, adscrito a
la linea de investigacién Poder, Politica y Sujetos Colectivos, del Doctorado en Estudios Sociales “DES” que desarrolla
la Universidad Distrital Francisco José de Caldas en Bogota-Colombia. En consecuencia, el tema propuesto no se agota
con este trabajo. Por el contrario, el proposito del presente estd limitado a dar cuenta de los avances que se han obtenido
en este campo, tan problematico como interesante.

En segundo lugar, es imperativo precisar que, este trabajo se conecta con otra investigacion que actualmente se desarrolla
al interior del DES, especificamente en la Linea de Investigacién de Subjetividad que lidera el Dr. Adridn José Perea
Acevedo, cuya serie discursiva: critica, espiritualidad y paz se convierte en soporte central de este trabajo y en uno de los
ejes de la formacidn de los estudiantes del doctorado.

Con base en lo expresado, me propongo desarrollar, en la primera parte, una aproximacion al énfasis en el cual se
desarrolla esta investigacion. En la segunda parte, se adelantard una aproximacion al problema de fundamentacion de la
bioética como disciplina cientifica, lo cual justifica en parte el desarrollo del problema que nos ocupa aqui vy, en la
tercera parte, se tratara de presentar, algunos principios que orientan la nueva comprension de la bioética, en la cual los
aspectos espirituales por la posibilidad de la pregunta misma, cobran un papel central.

PRIMERA PARTE. Aproximacion al énfasis: Bio-Saberes, Bio-Poderes y Bio-Resistencias.

El problema que origina este énfasis, esta relacionado con el hecho de reconocer, como la biologia y su desarrollo
vertiginoso, ocurrido sobre todo en las Ultimas décadas, se ha convertido paulatinamente en un problema que ha tocado
todos los campos del saber. En especial, a permeado la ética, las ciencias juridicas, el derecho, la politica, la economia, la
industria y la seguridad, dando origen a nuevos campos del saber que han sido denominados Saberes Bio, entendidos
aqui, como todo saber trasdisciplinar centrado en el biés. Entre ellos, se destacan: la bioética, la biojuridica, el
bioderecho, la biopolitica, las biociencias, la bioeconomia, la bioinformética, etc., los cuales se han venido constituyendo
en el centro del debate de las grandes discusiones politicas contemporéneas.

En efecto, es posible afirmar que, si bien los Saberes Bio, en tanto discurso epistemoldgico, tienen unos debates que son
propios, lo cierto es que estos saberes tienen unas consecuencias politicas. Esto significa que, los saberes bio funcionan
en un contexto especifico, pero, por otro lado, esos Saberes Bio generan cierta reaccién politica. Se puede afirmar que
existe una primacia epistemolégica y politica, en tanto que, todo saber guarda una relacion directa con el poder.

Por tanto, este énfasis trata de mostrar el modo como los Saberes Bio generan Biopoderes y no solamente Biopoliticas. A
la vez, trata de establecer los modos como en este momento historico, elementos de caracter bioético, biojuridico y
biopolitico se entrecruzan con problematizaciones sociales de gran relevancia. Podemos tentativamente clasificar estas
problematicas en tres grandes categorias:

Primera categoria. Captura de la vida como produccion de vida: Inicio de la vida humana, técnicas de reproduccion
asistida y maternidad subrogada, clonacion terapéutica y reproductiva, mejoramiento genético, manipulacién genética y
disefio de animales, plantas, cultivos, seguridad social y politica sanitaria, etc. Segunda categoria. Captura de la vida
como final de la vida y gestién de la muerte: Tanatopolitica y necropolitica. Tercera categoria. Formas de resistencia:
Desde bancos genéticos, hasta investigaciones bioldgicas con consecuencias sociales.
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Todos estos temas-problema tienen que ver con algo mucho mas complejo y profundo, que es: ¢(Como se entrecruzan
con unas exigencias éticas?

Tratar de resolver esta pregunta pasa por abordar, con todo el rigor, problemas tales como: ;Qué es la vida?, ;Qué es eso
que llamamos vida? o tal vez, mejor hoy, diremos ¢(Qué es un sistema vivo? Interrogantes que implican explicitar con
toda precision, entre otros: ¢ Cual es el esquema ontoldgico que esta tras ese concepto de vida?, ;Cudl es el régimen de
verdad que soporta estas concepciones de vida?, ;Como debe ser entendido el bios hoy?, ;A qué hace referencia el ethos
de la bioética? ;Como se articula o conecta el bios y el ethos?, etc.

Por tanto, se propone en el énfasis la Serie Discursiva: Biosaberes (saberes estructurados a partir de la biologia, que
toman como centro de interés la vida), Biopoderes (saberes que tiene por objeto el gobierno de la vida, tanto como
individuos como de poblacion) y Bioresistencias (la pregunta por los modos como las diversas formas de la vida son
capaces de articularse como herramienta de resistencia).

Hoy hay un nucleo de resistencia a las capturas de la vida que es justamente, el problema de construir un cierto modo de
vida como resistencia politica. En consecuencia, se trata de asumir el fendmeno de la vida desde una perspectiva
bioldgica, no solo entre Saberes Bio, sino primordialmente, desde Biosaberes y formas de biopoder, para hacer visible
cdmo la construccién de nuevas maneras de existir implican unos problemas muy serios para la politica contemporanea.

¢De qué se ocupa este énfasis? Se ocupa de estas relaciones complejas entre los Saberes Bio y las formas
gubernamentales o de gobierno de la vida y unas posibilidades de resistencia que las formas cientificas contemporéaneas,
pero también los Biosaberes y los movimientos politicos han generado respecto de estos aspectos.

Con base en lo anterior, este énfasis adelanta unas investigaciones que tiene por objeto involucrar Saberes Bio y
Biosaberes que se entrecruzan con problemas de gestion de la vida en términos politicos gubernamentales y, que, al
mismo tiempo, podria hacer visibles alternativas de generacion, disefio y construccion de formas de vida que atacan,
enfrentan, reconstruyen, revierten esa relacion de vida.

SEGUNDA PARTE. El problema de fundamentacién de la bioética como disciplina.

La bioética enfrenta hoy grandes desafios, pero indiscutiblemente los dos primeros a encarar, como condicién obligante y
obligatoria, tienen que ver con su “fortalecimiento como disciplina académica” (Ledn, 2011b, p.7). En este sentido, la
“cuestion nominal” ocupa el primer lugar, y el segundo, tiene que ver con el problema del “estatuto epistemolégico y los
paradigmas de su fundamentacion” (Lolas, 2009, p. 7).

La necesidad de unificar criterios en lo referente a la cuestién nominal y al estatuto epistemolégico, se constituye en una
de las vias méas expedita para definir la especificidad de su campo de accién y evitar con ello que problemas de diversa
indole queden arropados bajo el manto de esta disciplina, sostienen los autores arriba citados.

A la bioética le atafien problemas cruciales de la vida en general y, dentro de ella, la existencia del hombre y su habitar en
el planeta tierra. La complejidad de estos exige una actitud critica alejada de todo reduccionismo del pensamiento y
manipulacién ideoldgica que tienda a desviar la verdadera razén de ser y de existir de esta disciplina.

Por tanto, se propone considerar a la Bioética como un Biosaber y no como una Saber Bio. Esto exige el ejercicio de la
critica como actitud, la cual nos permite entender de otra manera la forma en que pensamos, decimos y hacemos con
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respecto a las verdades que se han configurado histéricamente. El papel de la critica es esencial en esta nueva
concepcion.

Explicitar qué se entiende por critica y cdmo convergen diferentes concepciones de lo critico, es tarea necesaria para
fundamentar esta nueva concepcién de la bioética. En consecuencia, este énfasis da cuenta de cémo se ha construido la
perspectiva critica que soporta la nueva concepcion de la bioética, asi como los avances logrados en la consolidacion de
la serie discursiva y los acuerdos metodol6gicos que orientan la investigacion.

Desde el punto de vista epistemologico, esta investigacion implica pensar desde los devenires y los acontecimientos y no
solo desde las categorias disciplinares. La referencia hacia lo emergente es el punto de partida, en tanto que reconocer y
visibilizar problemas que estan construyéndose como resultados de luchas de fuerzas, desde distintas posiciones y
practicas de poder, de los sujetos que emergen y circulan en los contextos sociales contemporaneos, a partir de la
diferencia, resulta aqui de interés central.

TERCERA PARTE. Hacia una nueva comprension de la bioética, en la cual los aspectos espirituales por la
posibilidad de la pregunta misma, cobran un papel central.

La tesis que empieza a construirse, podria enunciarse, hasta ahora, de la siguiente manera:

Una nueva comprension de la bioética exige un abordaje critico que permita asumir la vida y su relacion compleja con
la verdad como problema en el orden de la espiritualidad.

Para sostener esta tesis, nos apoyamos en un conjunto de elementos centrales -que pueden ser asumidos, si se quiere,
como principios - que forman parte del ndcleo central que persigue el Doctorado en Estudios Sociales “DES”. Hasta
aqui, una aproximacion a ellos:

1. En primer lugar, reconocer que la verdad sigue siendo el problema.

Desde la concepcion misma del “DES”, se ha venido sosteniendo que el problema sigue siendo la verdad. La verdad es
un problema que esta en el centro de toda reflexion contemporanea. Problema que se complejiza cuando se asume la
implicacion que tiene toda verdad con la vida. (Perea, 2018)

En consecuencia, realizar un analisis de las posibles relaciones que se darian en el orden de verdad, que Perea (2017)
propone como Analitica histdrica de los sistemas de reflexividad, se hace imperativo, en tanto que posibilita comprender
como el sujeto se constituye a asimismo en una relacién con una cierta verdad que, resulta en ultimas, siendo el problema
central.

Este planteamiento se fundamenta en la concepcién foucaultiana de subjetividad, y es justamente aqui, nos recuerda el
autor citado, que surge la espiritualidad, la cual pude ser entendida inicialmente como el modo como un sujeto se
constituye asimismo en el orden de una cierta verdad (Perea, 2018).

El tema bioético va unido necesariamente a la vida y a su relacion con la verdad. Verdad tan anhelada, como esquiva, por
quienes se dedican al trabajo serio y riguroso sobre la vida. ;Qué es la vida? Problema fundamental sin resolver desde la
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biologia. Verdad perseguida por quienes se dedican a tratar de dilucidar y resolver los complejos problemas generados
por la biotecnologia aplicada a la vida en general, la vida humana en particular y lo viviente.

Asi que nada puede ser mas importante hoy que compartir nuestras concepciones ontoldgicas, epistemolégicas, politicas,
éticas y estéticas, etc., alrededor de los grandes temas-problemas que aquejan al hombre. Entre ellos, los derivados de las
ciencias bioldgicas, la biotecnologia y las biociencias.

Sin embargo, recordemos que las verdades son mas complejas cuando nos preguntamos, por €j: a. Sobre nosotros mismos
y sobre la relacién que vamos a construir con nosotros mismos. b. Por los esquemas gubernamentales y ¢. Cémo llevar a
cabo ciertas maneras de ser, pensar, existir, actuar, amar, vivir la vida.

2. En segundo lugar, es imperativo: resistir cierta comprension metafisica de la historia si queremos desarrollar
una nueva comprension de la bioética.

Es necesario, desde los planteamientos que sostiene el énfasis: bioseberes biopoderes y bioresistencias, resistir una
cierta comprension metafisica de la historia y las formas como esa comprensién metafisica de la historia ha construido,
producido y determinado el ser que somos aqui y ahora.

Asi que la resistencia debe comenzar por el esfuerzo que debo realizar yo mismo, sobre mi mismo, para evitar solo una
comprension metafisica de mi mismo y de los otros. Ejercicio necesario, sin el cual, es dificil una nueva comprension de
la bioética. Se trata, si se quiere, en términos foucaultianos, de realizar una ontologia critica de nosotros mismos, para
averiguar, las razones que permiten explicar por qué somos, pensamos y actuamos asi y no de otro modo.

Se requiere comprender como la “gubernamentalidad” produce sujetos mas que cosas. Sujecién, significa, estar sujetados
de manera especifica, no abstracta, en una especificidad histérica de modos en el orden del saber, el poder y la practica.
De aqui, que el problema del sujeto, es que siempre es inmanente, siempre es producido y siempre deriva objeto. Aspecto
este bien trabajado por Foucault cuando plantea que un sujeto es sujeto en tanto es constituido por objeto: objeto de un
saber, objeto de una relacion de poder, etc. Para este trabajo, la relacién que establece Foucault entre gubernamentalidad
y critica se convierte en el eje que articula toda la investigacion.

La resistencia en este contexto consiste en unas relaciones de poder, unas maneras de existir que se enfrentan a otras
maneras de existir. Unos juegos estratégicos enfrentados a otros. Luego, las resistencias son multiples. Este es el reto de
la nueva bioética. La desujecion de las concepciones hegemonicas sobre la vida.

En ese orden de ideas, hay un discurso de verdad que acompafia a una clase de poder y esa invocacién a la verdad
implica unos efectos sobre la accion de los sujetos. Se plantea entonces, ejercer la critica como una oportunidad que abre
el camino hacia la desujecion y la construccién de nuevas maneras de ser, pensar y actuar, necesaria para la formacion de
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agentes de cambio para la paz, en un pais, como Colombia, en donde la desigualdad, la exclusién y la violencia han
reinado en los Ultimos cincuenta afios. La bioética desde esta perspectiva tiene mucho que aportar.

3. En tercer lugar, asumir el ejercicio de la critica como actitud que permite entender de otra manera la forma en
gue pensamos, decimos y hacemos con respecto a las verdades que se han configurado histéricamente.

En consonancia con lo expuesto, la critica debe ser concebida como un abrogarse asi mismo un cierto derecho de
interrogar a la verdad. A la verdad que orienta mi manera de pensar, de ser, existir y actuar. Debo sospechar de eso que
yo entiendo como verdadero. Implica separame un poco de mi cotidianidad, trazar limites, cuestionar lo incuestionable.
Por tanto, La critica es un trabajo serio y riguroso que cuesta. Es dificil. Implica distanciamiento.

Es necesario aceptar que toda verdad es susceptible de ser cuestionada, transformada, reconstruida, redisefiada,
ficcionalizada por otras verdades. Verdades que estan ubicadas en un tiempo y en un espacio. En esto consiste la critica.
En ese movimiento complejo a través del cual un grupo, un sujeto, una sociedad desafia los modos como ha sido
construida una verdad.

Es imperativo tener presente que para hacer critica se necesitan criterios precisos y muy claros. En un ejercicio de critica
no vale cualquier acercamiento, porque se puede generar confusiones que no valen como herramienta para enfrentar las
maneras como estamos inmersos en formas de poder o fuerza. Se requiere entonces formarse para el ejercicio de la
critica.

Por tanto, la critica es un acto de decision, de valentia y coraje, como sostenia Kant. Es una actitud para enfrentar el
mundo desde ciertos criterios. Quienes hacen critica, se ocupan sistematicamente de enfrentar su realidad para averiguar
como esta constituida y para averiguar cdmo se trasforma. Por tanto, el ejercicio es desafiarse uno mismo para averiguar
como pensar por si mismo. Esta es la version més antigua de la critica y, sin embargo, la més problematica hoy. Casi la
mas dificil de alcanzar, nos insiste (Perea, 2018).

En consecuencia, si yo me abrogo a mi mismo el derecho de criticar, entonces ahora empieza a entenderse porque razén
nuestro modo de ser cambia. No es posible hacer critica y quedar igual. Hay una antes y un después. Quien critica asume
otro modo de pensar, de ser, de existir, de actuar. Pero la critica es también un trabajo social. Es un ejercicio social.
Implica la construccion de unas relaciones con otros para intentar comprender: ;Qué es esto?, ;Cémo ocurrio esto? y, al
mismo tiempo, intentar ver como puede ser de otro modo.

En consecuencia, es el ejercicio de la critica la que posibilita una nueva comprension de la bioética. En un trabajo que
inicia a nivel individual pero que se vuelve social.
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4. En cuarto lugar, comprender la serie discursiva critica, ficcidn y experimentacién como herramienta ontolégica,
epistemoldgica, ética, politica, estética, histérica y productiva capaz de dar claridad a situaciones problematicas
que demandan alternativas metodolégicas no susceptibles de encuadrase en una perspectiva convergente
transdisciplinar.(DES, 2016)

Las problematizaciones bioéticas, desde una nueva comprensién de la bioética, exigen la emergencia de articulaciones
ontoldgicas, epistemoldgicas, éticas, politicas, estéticos, histéricas, productivas, econémicas etc. con la verdad. Tal
emergencia constituye una primacia epistemoldgica y politica de las problematizaciones, no susceptibles de encuadrase
en una perspectiva convergente transdisciplinar, tal y como lo plantea la serie discursiva propuesta por el “DES".

5. En quinto lugar, aceptar como hipotesis de trabajo que, si establecemos una cierta relacion con nosotros mismos
que tenga por objeto hacer la critica en los modos como yo he sido constituido, entonces, esta reflexién me
permitiria a mi establecer una conexion entre critica y espiritualidad. (Perea, 2018)

Esta hipdtesis concuerda con Foucault cuando sostiene que la espiritualidad es la bisqueda, la practica y las experiencias
por las cuales el sujeto efectla en si mismo unas trasformaciones necesarias para tener acceso la verdad. En
consecuencia, la espiritualidad implicaria la posibilidad experimentar en mi mismo, de pasar por mi mismo, por un
conjunto de posibilidades para dar cuenta de esa verdad.

Con base en lo anterior, la serie discursiva Critica, ficcion y experimentacion propuesta por el “DES”, nos permite
avanzar en el camino perseguido con la tesis propuesta en cuanto a:

La critica, debe iniciar por cuestionar conceptualmente la ética y la epistemologia que soportan la bioética. Igualmente,
las concepciones de vida, lo vivo y lo viviente.

La ficcion, para replantear otras formas de la relacion entre el bios y el ethos en la nueva comprension de la bioética. Se
trata de comprender como se ficcionalizaron ciertas verdades bioéticas en un momento histérico determinado. Para poder
enfrentar esta ficcionalizacién de la verdad, se requiere construir una nueva ficcién que permita hacerlo inteligible.

La experimentacion, se refiere explicitamente, a la relacion que existe entre la experimentacion y el conocer. Es decir, la
vida misma es un medio de conocimiento, al que se accede Unicamente desde ese componente necesariamente empirico
que compone la experiencia y el misterio mismo que implica el acto de existir. (Perea, 2018)

En consecuencia, la actitud critica es experimental, en tanto que debe posibilitar otras formas de ser, existir, pensar y
actuar, tanto para identificar los puntos en los que el cambio es posible, como para determinar la forma precisa en que se
ha de dar dicho cambio.

Con lo planteado, hacer referencia a la posible fundamentacion de una nueva comprension de la bioética en la cual
los espirituales por la posibilidad de la pregunta misma cobran un papel central, es concebir la relacion compleja
entre critica, vida y verdad como problema que exige abordar los problemas de orden ético, estético y politico, en donde
la relacion entre critica y verdad implica cuestionar las verdades existentes y construir otras nuevas capaces de enfrentar
las verdades instituidas por el poder hegemonico. Por tanto, se debe asumir la critica como actitud, en su aspecto mas
radical. Esto es, tomar la decision de vivir de cierto modo, acorde a ciertas razones. Se trata, como ha venido planteando
Perea (2018) de comprender cémo la relacion compleja entre critica, vida y verdad, en el orden de la experimentacion
personal, genera una nueva forma de lo espiritual, que no nos deja iguales. Todo cambia y ese es el riesgo que se ha de
tomar.
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BIOETICA Y BUEN TRATO

AUTORES

Grupo Promotor de Bioética del Centro Fraisoro (ULIAZPI) (Ainhoa Albizu, Josune Aréjula, Ana Corrales, Igone
Gabirondo, Ana Gonzéalez, Jose Roman Lizaso, Vanessa Sanchez, Igone Tapia y Julian Urrestarazu).

RESUMEN

Es nuestro propdsito, desde el Grupo Promotor de Bioética de Uliazpi-Fraisoro, compartir con los lectores un breve
resumen del contenido de una de las comunicaciones que presentamos en el Gltimo Congreso Internacional de Bioética
celebrado en Madrid el pasado octubre: “VISIBILIZANDO LAS PREFERENCIAS DE LAS PERSONAS NO
DEMANDANTES QUE VIVEN EN UN SERVICIO DE ATENCION A PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL Y NECESIDADES GENERALIZADAS DE APOYO™ a través del proceso realizado y las acciones
implantadas

PALABRAS CLAVE: visibilizar, reconocimiento, estima y dignidad.

Bioética y buen trato, dos conceptos que deberian ir irremediablemente unidos pero que resultan tan abstractos, al mismo
tiempo, a la hora de llevarlos a la practica diaria. Bien pues ese esta queriendo ser nuestro cometido en el entorno socio-
sanitario en el que trabajamos; formarnos, detectar posibles demandas que puedan surgir en el entorno del cuidado y
generar buenas préacticas a través de recomendaciones que ayuden a la aplicacién practica diaria de los principios éticos y
que estos no se alejen de nuestro dia a dia. “Unicamente” se trata de mejorar nuestra manera de trabajar para que ello
contribuya a mejorar la calidad de vida de las personas que viven en nuestros servicios, que justamente por ser
dependientes , necesitan ser representadas de la mejor manera posible y ser reconocidas como Unicas, en los entornos en
los que viven.

Para ello contamos con una formacién previa, indispensable, del personal de atencion directa y de los técnicos
encargados de coordinar los servicios y el trabajo en equipo. Profundizando en los principios de la ética: AUTONOMIA,
JUSTICIA, NO MALEFICIENCIA Y BENEFICIENCIA?; aspectos derivados de la justicia como HABILITACION DE
CAPACIDADES* ; AUTONOMIA como autenticidad®; conceptos como la COMPASION, la COMPETENCIA y la

* J Franklin (1979) “Principios de la bioética™

4 M. Nussbaum (2012) “Enfoque de las capacidades™
% C.Taylor (1994) “Autonomia como autenticidad”
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CONFIANZA, como ejes del cuidado a personas dependientes®; y reconocimiento de la dignidad a través del AMOR, los
DERECHOS, los LOGROS Y ser UNICOS'.

Formacion que ha sido totalmente necesaria para cambiar nuestra manera de ver y de hacer; generar en nosotros
oportunidades para cambiar el entorno en el que trabajamos y facilitar relaciones de cuidado basadas en el dar y el
recibir, no tanto de manera paternalista prestando cuidados por el bien de otras personas, sino teniendo en cuenta al otro
para dignificar su vida y para tratar que esta tenga sentido; salvando las posibles dificultades que puedan surgir, tanto por
el entorno en el que viven como por las condiciones personales que puedan tener.

Ese ha sido nuestro objetivo, visibilizar las preferencias de las personas que viven en los servicios en los que trabajamos;
personas éstas con Discapacidad Intelectual grave y con necesidades generalizadas de apoyo, entre las cuales algunas por
no presentar conductas desafiantes o0 no ser excesivamente demandantes puedan llegar a recibir una atencién menor.
Influyendo negativamente en su estima, en su bienestar emocional y, en definitiva, en su calidad de vida.

Pero COMO hacerlo; tras la formacion, el primer paso ha sido crear en nuestro servicio un Grupo Promotor de Bioética,
que con el apoyo de una experta y con la participacion de varios agentes del propio servicio; técnicos, responsable y
personal de atencion directa; se ha encargado de detectar posibles casos de personas, en las que no resulta facil reconocer
una identidad Unica y preferente a pesar de vivir en el servicio desde hace muchos afios. Condiciones estas totalmente
necesarias para el reconocimiento de su DIGNIDAD.

La deteccién de estas personas en los servicios en los que trabajamos nos ha generado situaciones de riesgo que
deberiamos evitar: pasan desapercibidas, porque no generan en las personas que les rodean ni simpatia ni rechazo;
participan en muchas actividades, no tanto por sus preferencias personales, sino porque no generan conflicto; se
anteponen las necesidades grupales y organizativas, a las suyas propias; al no poder identificar sus necesidades
individuales, se tienen dificultades para elaborar su Plan de Vida Individual; al tener dificultades para mostrar cualquier
tipo de sentimiento, positivo 0 negativo, pueden carecer de vinculos afectivos significativos. Todo ello genera
indudablemente una ética del cuidado a personas dependientes, muy alejada a los principios de los que antes se hacia
referencia.

Nos vemos en la obligacion de cambiar nuestros paradigmas de actuacion y generar buenas practicas, a través de
recomendaciones al total de los profesionales. Recomendaciones éstas que se recogen a modo de guia : 1. Centrar nuestra
mirada en una persona y visibilizarla, esto va a generar en ella beneficios en su Bienestar y Calidad de Vida; 2.
Identificar a aquellos usuarios con bajo soporte emocional y en situacion de vulnerabilidad; 3. Establecer periodos de
observacion para poder detectar en cada persona al menos, 1 deseo/preferencia, 1 capacidad y 1 aspecto que le desagrade.

Tenemos claro que describiendo acciones de MINIMOS, y otras, de MAXIMOS, generamos intervenciones particulares
que tienen en cuenta a la diversidad de las personas atendidas. Tiene que ver con el reconocimiento de la identidad
propia, en la que reconozco que tu eres distinta y nosotras podemos facilitar que esto siga siendo asi. Tras este abordaje
individualizado, con su consiguiente deliberacion, la formacion y capacitacion previas del personal de atencion directa y
de los técnicos, ha aumentado el compromiso de los profesionales y su nivel de satisfaccion, estableciendo asi, principios
generales para la aplicacion real en la practica de los principios de la bioética en el cuidado de personas dependientes.

6 F. Torralba (2000) “Constructos éticos del cuidar”
" P. Ricoeur (2005) “Caminos del reconocimiento”
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EL ANONIMATO DEL DONANTE DE GAMETOS FRENTE AL INTERES
DE LOS DESCENDIENTES A CONOCER SUS ORIGENES BIOLOGICOS

AUTORA
Marta Reguera Cabezas.
Bidlogo: Unidad de Reproduccion Asistida. Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

Comité Etica Asistencial Humv.

RESUMEN

Los nuevos modelos de familia que se crean, asociados a una normalizacion en el acceso a las Técnicas de Reproduccion
Humana Asistida con contribucion de donantes (TRHA-D), estdn ampliamente integrados en el marco social. El debate
actual en la busqueda del equilibrio entre la libertad y el derecho reproductivo, entre el derecho a conocer los origenes
bioldgicos como elemento para el bienestar de las personas, y el derecho a la privacidad y la intimidad de los donantes,
se ven enfrentados cuando se trata de regular el anonimato de los donantes de gametos. Debate abierto, asociado al
cambio normativo en diversos paises de nuestro entorno, en los cuales las donaciones han dejado de ser anoénimas, y que
nos obliga a plantearnos el alcance, el objeto y los objetivos del mismo.

Debemos plantearnos si vivimos en una sociedad madura, capaz de romper el tabl sobre la contribucién de gametos
donados en el supuesto de supresion del anonimato, su aceptacion entre la poblacion, asi como las diferencias existentes
entre los distintos tipos de familia, ademas de preparar a la sociedad general para los posibles que pueden afectar a
donantes, receptores y descendientes.

PALABRAS CLAVE: GAMETOS, DONACION, ANONIMATO, TECNICAS DE REPRODUCCION ASISTIDA,
ORIGENES.

ABSTRACT

The new family models that are created, associated with a standardization in access to Assisted Human Reproduction
Technigques (ART-D) with donor contributions, are widely integrated into the social framework. The current debate in the
search for a balance between freedom and reproductive law, between the right to know biological origins as an element
for the well-being of people, and the right to privacy and privacy of donors, are confronted when it comes to regulating
the anonymity of gamete donors. Open debate, associated with regulatory change in various countries around us, in
which donations are no longer anonymous, and which forces us to consider the scope, object and objectives of the same.
We must consider whether we live in a mature society, able to break the taboo on the contribution of gametes donated in
the event of suppression of anonymity, their acceptance among the population, as well as the differences between the
different types of family, in addition to preparing general society for potentials that may affect donors and descendants.

Reguera, M. El anonimato del donante de gametos frente al interés de los descendientes a conocer
sus origenes bioldgicos. Bioética Complutense 38 (2019) pp.70-77.
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INTRODUCCION

Numerosos fueron los avances en el campo de la fisiologia reproductiva y la embriologia durante la década de los 60 y
hasta finales de los afios 70, en la cual se culminan afios de investigacion con el primer nacimiento por fecundacion in
vitro®. Epoca en la cual, numerosos paises comenzaron a regular la accesibilidad y aplicacién de las Técnicas de
reproduccion humana asistida (TRHA). Espafia, con una primera normativa, permisiva y avanzada, abord6 los nuevos
avances mediante la Ley 35/1988 de 22 de noviembre®, sobre Técnicas de Reproduccién Asistida, que ya desde una
primera publicacién contemplaba la contribucién de terceros en lo relativo a la donacion de gametos, estableciendo el
régimen del anonimato, al igual que podemos observar en otros &mbitos de donacién de células y tejidos humanos no
reproductivos para uso heter6logo. Regulacién que tuvo que ser posteriormente ratificada por el Tribunal
Constitucional *°. En todo lo relativo a las donaciones en el ambito reproductivo fueron desarrolladas diversas normativas
complementarias, como lo recogido en el Real Decreto Ley 412/1996™, aln vigente, en cuanto a los protocolos de
aceptacion de donantes, y a la creacion de un registro nacional de donantes de células reproductivas?.

Los grandes avances bioldgicos en este campo se producian de forma incesante y apoyado por la Comision Nacional de
Reproduccién Asistida, conllevaron una necesaria revision de la normativa, una modificacion que tuvo poca duracién
debido a las carencias de las misma, la Ley 45/2003, que rapidamente fue sustituida mediante la Ley 14/2006 de 26 de
mayo13, en su momento SUpuso un nuevo avance en esta materia legislativa, aunque en la actualidad y siendo
relativamente reciente, dista de adaptarse al incesante desarrollo de las técnicas. Las enunciadas normas, junto con el
Real Decreto-Ley 9/2014, 10 de noviembre®, por el que se establecen las normas de calidad y seguridad para la
donacion, la obtencidn, la evaluacion, el procesamiento, la preservacion, el almacenamiento y la distribucion de células y
tejidos humanos y se aprueban las normas de coordinacion y funcionamiento para su uso en humanos, conforman el
principal marco regulador de la donacién de gametos.

8 Steptoe Patric C, Edwards Robert G. (1978). “Birth after implantation of a human embryo”. Lancet 2.8085:366.

9 Ley 35/1988, de 22 de noviembre, sobre Técnicas de Reproduccion Asistida. BOE, 24 de noviembre de 1988.

10 Sentencia de Tribunal constitucional de 17 de junio de 1999, sobre el recurso de inconstitucionalidad contra la citada Ley 35/1988
de 22 de noviembre.

! Real Decreto-Ley 412/1996, de 1 de marzo, por el que se establecen los protocolos obligatorios de estudio de los donantes y
usuarios relacionados con las técnicas de reproduccion humana asistida y se regula la creacion y organizacion del Registro Nacional de
Donantes de Gametos y Preembriones con fines de reproduccion humana.

2 En lo relativo a la creacion del registro de donantes gametos, la disposicion final tercera de la Ley 35/1988 de 22 de noviembre
decia: “El Gobierno, en el plazo de un afio, contado a partir de la promulgacion de esta Ley, regulara la creacion y organizacion de un
Registro Nacional informatizado de donantes de gametos y preembriones con fines de reproduccidn humana, con las garantias precisas
de secreto...”

13 | ey 14/2006, de 26 mayo, sobre técnicas de reproduccién humana asistida. BOE, 27 de mayo de 2006. Su articulo 5.5 dice: “La
donacion sera anonima y deberd garantizarse la confidencialidad de los datos de identidad de los donantes por los bancos de
gametos, asi como, en su caso, por los registros de donantes y de actividad de los centros que se constituyan. Los hijos nacidos tienen
derecho por si o por sus representantes legales a obtener informacién general de los donantes que no incluya su identidad. Igual
derecho corresponde a las receptoras de los gametos y de los preembriones. Sélo excepcionalmente, en circunstancias
extraordinarias que comporten un peligro cierto para la vida o la salud del hijo o cuando proceda con arreglo a las Leyes procesales
penales, podra revelarse la identidad de los donantes, siempre que dicha revelacion sea indispensable para evitar el peligro o para
conseguir el fin legal propuesto. Dicha revelacion tendrad caracter restringido y no implicara en ningun caso publicidad de la
identidad de los donantes.”

14 Real Decreto-ley 9/2014, de 4 de julio, por el que se establecen las normas de calidad seguridad para la donacién, la obtencién, la
evaluacion el procesamiento, la preservacion, el almacenamiento y la distribucion de células y tejidos humanos y se aprueban las
normas de coordinacion y funcionamiento para su uso en humanos.

Reguera, M. El anonimato del donante de gametos frente al interés de los descendientes a conocer
sus origenes bioldgicos. Bioética Complutense 38 (2019) pp.70-77.




CONGRESO
X IV INTERNACIONAL & =i
DE BIOETICA

5-5 DE OCTUBRE 2019
HOTEL RAFAEL ATOCHA. MADRID

Los grandes avances alcanzados, una normativa reguladora ampliamente permisiva, un abaratamiento de los costes con
respecto a otros paises y unos profesionales altamente cualificados, asi como la calidad de los centros y servicios de
reproduccion asistida’®, confirman la estrategia que ha situado a nuestro pais a la cabeza de los paises europeos en dichos
tratamientos y lider europeo en el llamado turismo reproductivo™, en particular tratamientos heterélogos®’ (con
contribucién de gametos donados®®), segiin se comprueba con datos de la Sociedad Europea de Fertilidad y el Registro
SEF, ademas de convertirse en el maximo exportador europeo de évulos humanos donados hacia otros paises de la
Union Europea. Todo ello, junto con demanda creciente de estas técnicas, asociada a las bajas tasas de fertilidad, la
disminucion en la fertilidad masculina, y el retraso en la edad de maternidad, han contribuido al desarrollo de la industria
de la fertilidad que, en la actualidad, ha adquirido una dimensién notable en nuestro pais®.

El anonimato en las donaciones, normativamente, afecta tanto a donantes como a receptores, argumentandose en
publicaciones como uno de los motivos por los cuales parejas de otros paises se desplazan al nuestro, ademas de las
normativas mas restrictivas en sus paises de origen?.

Multiples estudios analizan, desde diversos ambitos, los aspectos que contribuyen al mantenimiento o supresion del
anonimato del donante, donde cabe sefialar como la amplitud de modelos familiares actuales, no basados en la
vinculacion biolégica y en los roles considerados de familia tradicional, sino en la voluntad procreacional, el cuidado y la
crianza, se muestran como factores altamente relevantes. La identidad personal de la descendencia, engloba una
necesidad afectiva, cognitiva y activa del ser humano®, que tiene igualmente la necesidad de reforzar su identidad en el
espacio y tiempo en que vive, ademas de conformar una estructura electiva y voluntaria de valores y formas de vida.

Aunque se generalice que en el ordenamiento juridico espafiol no existe una norma que recoja textualmente el derecho a
conocer los origenes bioldgicos. Varios preceptos constitucionales lo avalan como son los derechos reconocidos en los
articulos 10, 14,15, 33 y 39%. En concreto el 39.2 establece la proteccion integral de los hijos y su igualdad con
independencia de su filiacion.

En el marco de los derechos humanos, a nivel nacional e internacional, se ha generado y fomentado un progresivo
reconocimiento del derecho a conocer los origenes bioldgicos, en diferentes supuestos, como es el caso de la filiacién por
adopcién. En la actualidad, y en el marco de las técnicas de reproduccidn asistida, la representacion del vinculo familiar

'8 Garcia Ruiz, Y., “Sin registro de Donantes de gametos: cerca de treinta afios esperando su creacion”, lus et scientia, Universidad de
Sevilla, 2015, Vol1, N°1, pp. 41-52.

6 bafies, L.G., “Espafia, destino lider en turismo de fertilidad”, Diario Médico, 6 de noviembre de 2018,
https://www.diariomedico.com/salud/espana-destino-lider-en-turismo-de-fertilidad.html

7 Garcfa, L., “Mas de 30 extranjeras vienen cada mes a Malaga por donacién de 6vulos”. Malaga Hoy, 14 de septiembre de 2009.
Consultado en www.malagahoy.es/malaga7extrajeras-vienen-malaga-doancion-ovulos_0_296070647.html. (Ultima consulta: mayo
2019).

18 Shenfield, F., De Mouzon, Jacques: Pennings, Guido et al (2010). “Cross border reproductive care in six European countries”,
Human Reproduction, 25 (6):1361-1368.

19 Registro de la Sociedad Espafiola de Fertilidad, Registro Nacional de Actividad. www.registrosef.com

2 |gareda Gonzélez, N., El derecho a conocer los origenes biolégicos versus el anonimato en la donacién de gametos. Derechos y
libertades, 2014. 31:227-249.

2 Garcia Ruiz, Y., “Sin registro de Donantes de gametos: cerca de treinta afios esperando su creacion”, lus et scientia, Universidad de
Sevilla, 2015, Vol1, N°1, pp. 41-52.

22 Fromm, Erich, Psicoandlisis de la sociedad contemporanea, 5ta, ed., México DF., Fondo de Cultura econdmica, 1967, pp. 55y ss.

2 En relacion al derecho conocer el propio origen biolégico. Ruiz, Sdenz A, El anonimato del Donante en los supuestos de
Reproduccion Humana Asistida, Vol. 23, Extraordinario XXII Congreso Derecho y Salud 2013. Asociacion Juristas de la Salud. Pp.
152-158.
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no dependiente del biol6gico o genético, el cual ha sido sustituido por diferentes motivos, y en consecuencia, de un hijo
concebido de una meditada y consensuada decision.

En materia de TRHA, las diferencias existentes entre las normativas de los paises miembros de la Union Europea, hace
muy dificil consensuar criterios comunes. La libertad procreativa y de acceso a TRHA de algunos Estados contrasta con
legislaciones restrictivas en otros®. Aunque inicialmente las normativas reguladoras de las TRHA-D contemplaban con
generalidad el anonimato de los donantes de gametos, varios paises las han ido modificando en base a diferente modelos:
desde el anonimato préacticamente total garantizado por la legislaciéon que alun hoy estd vigente en Espafia, Francia y
Alemania, entre otros, pasando por el anonimato electivo, 0 modelo mixto, que se aplica en Bélgica, en el que la
normativa mantiene los dos regimenes siendo el donante quien decida bajo qué régimen, de anonimato 0 no, quiere
realizar su donacidn; al modelo de supresion del anonimato, en el que el cambio normativo faculta a los descendientes
para acceder a los datos personales e identificativos del donante, hasta el caso mas extremo que es el de la supresion del
anonimato de donantes ademas con efecto retroactivo, en paises como Suecia, Austria y recientemente Portugal.

No debe pasar desapercibido, como en la Unién Europea, varias de las naciones que han suprimido el anonimato en la
donacion, tienen prohibida legalmente la donacién de dvulos, limitando asi la donacion reproductiva al gameto
masculino o donacién de semen? de forma Unica y exclusiva, como es el caso de Suiza, Austria, Alemania o Noruega.
Mientras que Suecia y Dinamarca, permiten, pero tan sélo en determinados casos de évulos sobrantes de pacientes en
tratamientos de reproduccion asistida, sin contemplar o regular la figura de la donante de 6vulos. Una situacion que desde
un punto de vista clinico no exenta de controversia, derivada de la existencia de una posible causa de esterilidad
vinculada al factor femenino, que comprometeria la calidad y seguridad de las células donadas, salvo que se adopten
medidas de control al respecto.

Quedan definidos los perfiles sociodemograficos de los donantes, en lo relativo a la edad, ocupacién y motivacion?’.
Trabajos europeos mas actuales describen cémo disminuye la disponibilidad, y se ve modificado el perfil de los donantes
de células reproductivas, cuando se produce un cambio en la regulacién de las donaciones®®hacia un modelo no anénimo.
Podemos observar discrepancias en las publicaciones que recogen las motivaciones en las donaciones. La vision de acto
altruista®, sufre una fuerte vinculacion a contrato de donacion, a las estrategias publicitarias en la captacion de donantes,
y a la compensacién econémica que los donantes perciben, modulado asi la percepcion social de las donaciones®. Este

24 Rivero Hernandez, F., en AA.VV., Comentario del Cadigo Civil, Paz-Ares, Candido; Diez Picazo, Luis; Bercovitz Rodriguez Cano,
Rodrigo; Salvador Coderch, Pablo (dirs), Madrid, Ministerio de justicia, Secretaria General Técnica, centro de publicaciones, 1991, t.I,
p.128, citado por Fama Maria V., EIl Derecho a la identidad del hijo concebido mediante técnicas de reproduccion humana asistida en
el proyecto de cddigo civil y comercial de la Nacidn, Lecciones y Ensayos, U.B.A., N°. 90, 2012. PP. 171-195

% |gareda Gonzalez, N., La donacién anénima de 6vulos en Europa. Los problemas sobre el discurso de “donar vida”. Rev. Antropol.
Soc 27(2) 2018:247-260.

% Golombock, Susan (2012), “Nuevas formas familiares”, en Esteinou, R. (Coord). La nueva generacién social de familias.
Tecnologias de reproduccion asistida y temas contemporaneos. México: centro de investigaciones y Estudios Superiores en
Antropologia social, pp. 43-74.

Farnds Amoros, E., “La reproduccion asistida ante el Tribunal Europeo de Derechos Humanos: De Evans c. Reino Unido a Parrillo c.
Italia” Revista de Bioética y Derecho, 2016. 36: 93-111.

7 Lucfa, C., NUfiez R.,” Revision del perfil sociodemografico de una muestra local de donantes de gametos en Espafia: motivacion
para la donacién, procedencia de los donantes, ocupacién”. Medicina Reproductiva y Embriologia Clinica. 2015.

% Daniel, K., y Lalos O. “The Swedish Insemination act and the availability of donors”. Human Reproduction, 10. 1995. Pp.1871-
1874. Igualmente: Pennings, G. Commentary on craft and thernhill: new ethical strategies to recruit gamete donors”. Reproductive
BioMedicine Online, 10(3),2005 pp.307-309.

2 1gareda Gonzélez, N., La donacién anénima de 6vulos en Europa. Los problemas sobre el discurso de “donar vida”. Rev. Antropol.
Soc. 2018. 27 (2), 247-260.

% Alvarez, C. La materia humana en un alambique: nuevos modelos de engendrar y la asimetria de la donacién de semen y 6vulos. En
A Piella, L Sanjuan, H. Valenzuela (Coord). Construyendo intersecciones: aproximaciones teéricas y aplicadas en las relaciones entre
el ambito del parentesco y la atencion a la salud en contexto intercultural. San Sebastian: Congreso de Antropologia (11.2008), 65-81.
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mensaje de donacion de vida contrasta con otro tipo de motivacion, principalmente econémica®, que prima cuanto mas
jovenes son los donantes® y menor perfil socioeconémico *, segiin diversos autores.

Otro grupo de estudio estd compuesto por los receptores que requieren de TRHA-D para poder culminar su proceso
reproductivo y, sobre todo, la descendencia, los hijos, que de dicho proceso se derivan. Receptores y descendientes que
conforman una sociedad con una pluralidad de estructuras familiares, sociales, culturales y juridicas, que permiten la
amplia diversidad de relaciones paternofiliales*existentes, y de los diferentes entornos que se establecen para la
educacion y el desarrollo de los menores®.

Entre los diversos modelos de familia, heteroparentales, homoparentales y monoparentales, también se visualizan
diferencias en el abordaje de los origenes®. Poniendo en valor, la estructura familiar, como punto de partida y ejemplo
insustituible en la normalizacién de la revelacién de los origenes®’.

En una sociedad que tradicionalmente ha fomentado el secretismo y ocultacion en todo lo relativo a las TRHA con
gametos donados, puede llegar a desestabilizar los pilares de la autoconfianza y el bienestar de la descendencia®, debido
a que histéricamente le han sido atribuidas connotaciones negativas a las donaciones de gametos, no asi a otro tipo de
donaciones como sangre, tejidos, incluso 6rganos, olvidandose del fin fundamental: que sin ellas habra parejas que no
puedan tener descendencia®. El secretismo ciertamente genera incertidumbres e interfiere en la estructura familiar®.
Estan descritas las posiciones de los expertos en el ambito de la psicologia infantil y las TRHA, que defienden los
beneficios de la introduccién y comunicacion de los origenes a la descendencia por parte de los progenitores*, la franja
de edad més favorable para su afrontamiento®. Situacion que contrasta con las actuaciones que las familias llevan a
cabo®.

3L sauer, M., Gorrill MJ., Zeffer K., et al. “Attitudinal survey of sperm donors to an artificial insemination clinic” Journal of

Reproductive Medicine, 34 (5) 1989pp: 362-364.
Bay B., Larsen P., Kesmodel U., et al.” Danish sperm donors across three decades: motivations and attitudes” Fertility and Sterility,
101 (1), 2014 pp:252-257.
Molas A., y Bestard J. “ En Espagne, le don ddvules entre intérét, solidarité et précarité”. Ethnologie francaise, 167,3, 2017pp:491-
498.
%2 Cook, R., Golombock, S.,” Ethics and society: a survey of semen donation: pase 11-the view of the donors” Human reproduction, 10
(4), 1995, pp. 951-959.

Raposo, V. L., Contratos de donacion de gametos: ;regalo de vida o venta de material genético?, Revista Derecho y Genoma
Humano, 2012, n° 37, pp. 93-122.
3 Jociles M.I., Rivas A.M., Poveda D., (2014). Monoparentalidad por eleccién y revelacién de los origenes a los hijos nacidos por
donacion de gametos. Convergencia Revista de Ciencias Sociales, 21 (65):65-91. U.A.M.
% Rivas AM., ALvarez C., Jociles M. 1., La intervencién de terceros en la produccién de parentesco: perspectiva de los donantes, las
familias y la descendencia. Un estado de la cuestién. Rev. Antropol. Social 27 (2) 2018. Pp. 221-245.
% Golombok, S. Nuevas formas familiares, en R. Estinau (Coord.) La nueva generacién social de familias. Tecnologias de
Reproduccion asistida y temas contemporaneos. 2012 México: CIESAS, 43-74.
37 Jociles, M.I., Rivas, A.M., Poveda, D., Monoparentalidad por eleccion y revelacion de los origenes a los hijos/as nacidos por
donacién de gametos. Convergencia. Revista de Ciencias Sociales, 21 (65) 2014. Pp:65-91. U.A.M.
3 Daniels KR., Taylor, K. Secrecy and openness in donor insemination. Politics and the Life Sciences,1993. 12:155-170.
39 Alvarez Plaza, C. La busqueda de la eterna felicidad. Mercantilismo y altruismo en la donacién de semen y 6vulos, Jaén. 2008,
Alcala.
40 |gareda Gonzélez, N., La donacién anénima de évulos en Europa. Los problemas sobre el discurso de “donar vida”. Rev. Antropol.
Soc. 27(2) 2018, pp:247-260. También: Readings J et al. Secrecy, disclosure and everything in -between: decisions of parents of
Elhildren conceived by donor insemination, egg donationa and surrogacy. Reproductive BioMedicine Online, 22(6), 2011.pp:653-654.

Ibidem
42 Maria Angeles Gil, Diana Guerra-Diaz. Desvelar los origenes en la donacién de gametos: una revision. Medicina Reproductiva y
Embriologia Clinica, Vol. 2 (3) 2015. Pp. 99-114.
“3 Turner A., Coyle, A. What does it mean to be a donor offspring. The identity experiences of adults conceived by donor insemination
and the implications for counselling and therapy. Human Reproduction, 2000, 15: 2041-2051.
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La posibilidad de un cambio normativo en relacién con la supresién del anonimato de los donantes de gametos, podria
llevar consigo la oportunidad de una transicion hacia un modelo en el cual la sociedad revisara actitudes y discursos,
solventando incertidumbres generadas por una cultura propensa al ocultamiento, sin embargo, en paises que desde hace
décadas han suprimido el anonimato se observa la misma tendencia, siendo una minoria las familias que revelan el origen
a sus descendientes, como indican los estudios socioldgicos publicados en Suecia®.

En aquellos paises que han optado por donaciones no anénimas, los hijos e hijas a su mayoria de edad tienen derecho a la
informacion identificativa de los donantes, entendiendo que el levantamiento del anonimato supone una ruptura con la
cultura del secretismo, que contribuird al bienestar psiquico e identitario en favor del principio universal favor filii. Y
asumiendo los intervinientes la premisa de la pérdida del anonimato, con caracter previo a la decision de tener
descendencia®.

Salvaguardar el derecho de los hijos a conocer la identidad de los donantes de gametos no implica que imperativamente
vayan a tener, o querer, reclamar los datos identificativos, ni tampoco implica el compromiso de contacto o relacién con
ellos. Motivo que algunas publicaciones revelan como inquietud o temor principal de los progenitores ante tal eventual
revelacion y su interferencia en la vida familiar*®. Si bien, se ha argumentado que la libertad en el uso de este derecho
debe nacer en el propio seno de la familia, pues son los padres quienes con su revelacion conviene que abran las puertas
al libre desarrollo de la personalidad de sus hijos, como un derecho fundamental.

CONCLUSION

Todo lo expuesto se enmarca, ante la espera del pronunciamiento del Comité de Etica de Espafia, en cuanto a una posible
supresion del anonimato en nuestro pais. Situacién compleja que debe equilibrar el cumplimiento de los Derechos
Humanos, y otros derechos fundamentales, los compromisos con la Unidn Europea, en lo relativo a las recomendaciones
publicadas este mismo afio en esta materia (aun, no siendo vinculantes), los derechos y deberes de los usuarios de las
Técnicas de Reproduccion Humana Asistida, donantes y receptores y los posicionamientos de las Sociedades Cientificas
mas relevantes de nuestro pais.

Su revision, ponderando todos los intereses implicados y acompafiada de garantias, tendria que servir para despejar
inquietudes de todas las personas implicadas en estos tratamientos, normalizar un positivo reconocimiento social de las
TRHA-D, preservar el liderazgo del sector por su profesionalidad y calidad, y sobre todo servir al libre desarrollo de la
personalidad, bienestar e interés superior de los hijos nacidos mediando contribucién de gametos donados ajenos a sus
padres, asi como cumplir con la defensa de los Derechos Humanos.

“ Gottlieb, C., Lalos, O., Lindblad, F., Disclosure of donor insemination to the child: the impacto f Swedish legislation on couples
attitudes. Human Reproduction, 15(9) 2000, pp:2052-2056.

“ Pennings G., Genetic databases and the future of donor anonymity. Human Reproduction. 2019. Vol34 (5), pp:786-790.

6 Pennings, G., The “double track” policy for donor anonymity. Human Reproduction12(12) 1997.pp:2839-2844.
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Resumen

Esta investigacion trata de analizar el principio de autonomia en la toma de decisiones de pacientes oncolégicos en
tratamiento activo. La finalidad Gltima es conocer como viven la relacion con el médico. Si consideran que tienen acceso
a una informacion ajustada a sus demandas y la comprenden. Determinar si son consideradas sus preferencias en lo que
respecta a su proceso de enfermedad y si sus decisiones son tomadas con voluntariedad y sin coacciones externas.

Palabras clave: ética, oncologia, autonomia, toma de decisiones.
Abstract

This research tries to analyze the principle of autonomy in the decision making of cancer patients in active treatment. The
ultimate purpose is to know how they live the relationship with the doctor. If they consider that they have access to
information adjusted to their demands and understand it. Determine if your preferences are considered in regards to your
disease process and if your decisions are made voluntarily and without external constraints.

Keywords: Ethical, oncology, autonomy, decision making

Introduccion

Las relaciones humanas que se establecen entre el personal sanitario y las personas que padecen una enfermedad
oncoldgica, se desarrollan desde una dimension ética dentro de un contexto micro -bioética clinica-, muy centrado en lo
relacional y en la toma de decisiones clinicas concretas con repercusién inmediata en la salud y la vida de estas personas
y donde en ocasiones se producen conflictos éticos. Algunos de estos conflictos tienen que ver con la relacion entre el
personal médico y las personas enfermas, la informacién y la toma de decisiones.

Para saber cémo viven los pacientes oncolégicos la relacién con el personal médico. Conocer si estiman que tienen
acceso a una informacidn ajustada a sus demandas y la comprenden. Determinar si son consideradas las preferencias de
las personas enfermas de cancer en lo que respecta a su proceso de enfermedad y si las decisiones son tomadas sin

47 Articulo elaborado a partir de la comunicacion “La autonomia en la toma de decisiones de pacientes oncolégicos en
tratamiento activo”, presentada en el XIV Congreso Internacional de Bioética de la ABFyC.
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coacciones externas, se ha desarrollado esta investigacion a partir de la experiencia de un grupo de pacientes con la
finalidad de mejorar la intervencion sanitaria y, en Udltima instancia, la calidad de vida de las personas con una
enfermedad oncoldgica.

Se ha entrevistado a pacientes oncoldgicos en tratamiento activo atendidos en la Asociacidn Espafiola Contra el Cancer
en Alava. El analisis de la informacion obtenida ha permitido conocer si la toma de decisiones de los pacientes
oncoldgicos en tratamiento activo son decisiones auténomas, asi como realizar unas recomendaciones dirigidas a
profesionales sanitarios.

El camino de la sabiduria oncoldgica es muy largo, hay que arribar a muchos puertos en los que se va adquiriendo
experiencia, y esta lleno de dificultades que hay que ir sorteando. Todo ello con alegria, sin perder nunca la capacidad de
asombro ni la inocencia del amor primero, sin apresuramientos de ningln tipo. No hay mejor forma de atender a los que
necesitan nuestros cuidados... (Amor, Baron, Regueiro & Vazquez, 2017, p.117).

Metodologia y disefio de la investigacion

La metodologia utilizada en esta investigacion es de caracter cualitativo. Una metodologia basada en un enfoque
fenomenoldgico dirigido a estudiar lo que acontece desde las vivencias de las personas. Esto ha llevado a describir los
discursos que realizan los pacientes oncolégicos y comprender, a través de ellos, cémo experimentan su realidad.

Se ha optado por una investigacion cualitativa por ser la mejor para alcanzar los objetivos propuestos. Aporta una visién
holistica, contextualizada y personalizada del tema a analizar. Permite interactuar directamente con las personas
entrevistadas y posibilita clarificar los conceptos. Origina una relacidn de intimidad con las personas entrevistadas que
facilita generar informacion desde las diferentes subjetividades.

Se ha analizado la autonomia de los pacientes entrevistados en la toma de decisiones, estudiando la percepcién que
tenian en torno a su relacién con el personal médico, su percepcion sobre la informacion recibida, sus dificultades para
comprenderla, explorando posibles conflictos del paciente que dificultasen la toma de decisiones. El valor de esta
investigacién radica en lo narrativo, en la riqueza de los argumentos, en la perspectiva real y auténtica de los
entrevistados, en la profundidad de la informacion y en su carécter holistico.

El proyecto de investigacion fue presentado para su aprobacion, previo a su inicio, ante el Comité de Etica para las
Investigaciones con Seres Humanos de la UPV-EHU* (CEISH-UPV/EHU). Este Comité emitié un informe favorable
para el desarrollo de dicha investigacién el 10 de abril de 2019. Una vez recibido el informe favorable se inicié la
investigacién con la realizacion de entrevistas semiestructuradas a diez pacientes oncolégicos en tratamiento activo
atendidos en la Asociacion Espafiola Contra el Cancer en Alava. La seleccion fue realizada directamente por la
investigadora principal al tener acceso directo a pacientes oncoldgicos por ser la trabajadora social en la AECC* de
Alava. Previo a la realizacion de las entrevistas a pacientes, se les explico verbalmente en qué consistia la investigacion,
se les entreg6 una hoja informativa donde se les solicitaba la participacion voluntaria sin ningdn tipo de contraprestacion
y se pedia el consentimiento por escrito para la grabacion y transcripcion del contenido de la entrevista para esta
investigacion. La informacidn, la firma de documentos, asi como las entrevistas se realizaron, previa autorizacion del
presidente de la AECC en Alava, en la sede de dicha asociacion por parte de la investigadora principal. Posteriormente se
hizo una transcripcién semiliteral de las entrevistas donde se analizaron aquellos argumentos que se consideraron
fundamentales y que buscaban dar respuesta a los objetivos de esta investigacién.

8 Universidad del Pais Vasco/Euskal Herriko Unibertsitatea
9 Asociacion Espafiola contra el Cancer
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La poblacién sujeto de estudio son pacientes oncol6gicos en tratamiento activo (tabla 1).

Sexo Edad Diagnostico Tratamiento
El Hombre 57 Ca. Pulmén Quimioterapia
E2 Hombre 61 Leucemia Trasplante médula
E3 Hombre 34 Ca. Pardtida Vigilancia Activa
E4 Hombre 43 Sarcoma Radiocirugia
E5 Mujer 45 Ca. Mama Quimioterapia
E6 Mujer 57 Ca. Mama Quimioterapia
E7 Mujer 57 Ca. Endometrio Quimioterapia
E8 Mujer 43 Ca. Mama Quimioterapia
E9 Mujer 41 Ca. Mama Quimioterapia
E10 Mujer 52 Ca. Pulmén Quimioterapia

Tabla 1: Perfiles de las personas entrevistadas

Esta investigacién se ha basado en la siguiente hipotesis y objetivos:

Hipotesis: Si las decisiones tomadas por pacientes oncolégicos cumplen las siguientes condiciones (Lorda y Judez,2001,
p.100) se podra concluir que sus decisiones son decisiones autbnomas:

- Que se produzca tras un proceso continuo, dialogistico (hablado), comunicativo, deliberativo y prudencial.
- Voluntariedad, es decir, como un proceso libre, no coaccionado ni manipulado.
- Con informacion suficiente.

- Con informacion comprensible, adaptada a las peculiaridades del/de la paciente.

Garcia Carrera, V. El principio de autonomia en la toma de decisiones de pacientes oncoldgicos en
tratamiento activo. Bioética Complutense 38 (2019) pp.78-84.




CONGRESO Asociacién de
X Iv INTERNACIONAL Sl 7+
DE BIOETICA

5-5 DE OCTUBRE 2019
HOTEL RAFAEL ATOCHA. MADRID

- Capacidad por parte del/de la paciente para comprender la informacidn, evaluarla, y comunicar su decision.

- Finalmente, tras un proceso de deliberacidn el/la paciente toma una decision que es de aceptacion o rechazo de
la medida diagnostica terapéutica propuesta por el/la médico/a.

Obijetivo general: Analizar la toma de decisiones de las personas que padecen una enfermedad oncoldgica, a partir de la
experiencia de un grupo de pacientes.

Obijetivos especificos:

- ldentificar si la percepcion que los pacientes oncologicos tienen de la relacion con el personal médico influye en
la toma de decisiones.

- Determinar si la informacion percibida por las personas enfermas de cancer es suficiente y compresible para la
toma de decisiones.

- Considerar posibles dificultades por parte de los pacientes oncologicos para comprender la informacion
recibida, evaluarla y poder comunicar una decision.

- Advertir posibles conflictos internos de las personas enfermas basados en ideas preconcebidas sobre la
enfermedad y/o presiones externas que dificulten que la toma de decisiones sea un proceso libre.

Andlisis y resultados

Para el andlisis e interpretacién de los datos recogidos en las entrevistas se han escogido diferentes categorias atendiendo
a los objetivos especificos planteados en la investigacion:

[ Identificar si la percepcion que los pacientes oncoldgicos tienen de la relacion con el personal médico influye
en la toma de decisiones.

La percepcidn que tienen las personas entrevistadas de su médico/a (oncélogo principalmente) es excelente o muy buena.
Es necesario destacar que la empatia es la cualidad del personal médico que recibe las valoraciones méas bajas. La
empatia entendida como aquella capacidad que permite ponernos en lugar de otro y entenderlo, es fundamental a la hora
de establecer la relacion médico-paciente: “la manera en que el paciente cuenta la experiencia de su enfermedad
proporciona al médico ensefianzas cruciales, en lo cientifico y en lo referente a su papel como cuidador empatico, esto es,
ético” (Casado, 2014, p.209).

Los pacientes consideran que son recibidos en la consulta de una manera cordial y cercana; Que el médico les dedica el
tiempo suficiente lo cual les permite plantear todo tipo de preguntas que siempre son resueltas con un lenguaje
comprensible y adaptado a las capacidades del enfermo; Que el médico mantiene el contacto visual cuando les esta
informando y la atencion que se prestan médico-paciente es reciproca y suficiente, si bien algunos pacientes matizan que
esta atencidn a veces disminuye influenciada por las emociones y que por este motivo es muy importante estar
acompafados/as en la consulta por familiares y/o personas de confianza.

Garcia Carrera, V. El principio de autonomia en la toma de decisiones de pacientes oncoldgicos en
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Relacionado con esto, la mitad de las personas entrevistadas considera que en la consulta no se da el ambiente propicio
para poder expresar sus emociones y sentimientos debido a la escasez de tiempo y a la falta de confianza en el médico.
Esto sorprende si tenemos en cuenta que anteriormente casi todos habian considerado que la confianza en el médico era
muy buena o excelente y que consideraban que el tiempo dedicado por el médico en consulta era suficiente. Esta
percepcion de los pacientes probablemente esta relacionada con la demanda de mayor empatia en las relaciones médico-
paciente, comentada anteriormente. Quizas lo que los pacientes esperan del médico es compasion.

La compasion como proceso que se desenvuelve en respuesta al sufrimiento y que comienza con el reconocimiento del
sufrimiento, el cual da pie a pensamientos y sentimientos de empatia y preocupacién por el bienestar de quien sufre,
motivando a su vez la accion que alivia el sufrimiento. (Amor et al., 2017, p.165)

Todas las personas entrevistadas coinciden en afirmar que no fueron preguntadas, previamente a ser informadas de su
diagnéstico, sobre si querian o no ser informadas o preferian delegar esta cuestion en otra persona, sin embargo, todas
coincidieron también en que querian ser informadas. Varias personas valoraron negativamente la manera en que fueron
informadas: “me dieron los resultados por teléfono” (E3); “...me lo lanzan a pecho descubierto” (E4); “me informan en
la puerta sin llegar a sentarme...” (E3); “sola ..., sin mi familia...” (E10).

En torno a la cuestion de quién toma las decisiones, nueve de las personas entrevistadas afirma que las decisiones las
toma el oncélogo con la confianza plena del paciente. Esto, lejos de ser una aparente vuelta al paternalismo es debido, tal
y como afirma Arrieta (2012, p.28), a que, en la enfermedad, lo prioritario tanto para pacientes como para el personal
médico es la recuperacion de la salud, y la autonomia pasa a un segundo término. La delegacién de la autonomia del
paciente al personal sanitario tal y como explica Garcia (2014), responde a las “vicisitudes de una relacion asimétrica
fundamentada sobre el binomio confianza -responsabilidad” (p.184).

[ Determinar si la informacion percibida por las personas enfermas de cancer es suficiente y compresible para la
toma de decisiones.

La percepcidn que tienen las personas entrevistadas en torno a la informacién recibida para la toma de decisiones es que
es suficiente, emitida en un leguaje claro, sencillo, entendible, adaptado al paciente e incluso en algunos casos apoyado
con dibujos. Es importante destacar que en el momento del diagndstico el paciente esta tan afectado por la emocion e
impactado que en muchas ocasiones es incapaz de entender o asimilar la informacién que se le aporta. Por otro lado, es
necesario subrayar que estamos en la era de la informacién digital y que la mayoria de los pacientes acuden con
asiduidad a internet en busca de informacion sobre su enfermedad. El peligro de este fendmeno es la falta de capacidad
de discriminacion sobre la informacion que pueden encontrar en internet. Algunos pacientes, sobre todo cuando se van
agotando las alternativas de tratamiento y/o se produce una recidiva, solicitan segundas opiniones en otros centros
hospitalarios sobre tratamientos y/o ensayos clinicos.

[ Considerar posibles dificultades por parte de pacientes oncoldgicos para la comprender la informacion recibida,
evaluarla y poder comunicar una decision.

Ningln paciente manifiesta tener o haber tenido dificultades para comprender la informacion recibida de su médico.
Todos los pacientes dicen comprender muy bien la informacidon que reciben de su médico, probablemente por lo
apuntado en el apartado anterior: que la informacion recibida para la toma de decisiones es suficiente, emitida en un
leguaje claro, sencillo entendible, adaptado al paciente.

[ Advertir posibles conflictos internos de las personas enfermas, basados en ideas preconcebidas sobre la
enfermedad y/o presiones externas que dificulten que la toma de decisiones sea un proceso libre.

Garcia Carrera, V. El principio de autonomia en la toma de decisiones de pacientes oncoldgicos en
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Ningun paciente comenta tener algin conflicto que le dificulte la toma de las decisiones. La mayoria afirma que antes de
obtener un diagnéstico, tenian una idea preconcebida de la enfermedad oncol6gica, y mas negativa que la actual:
“...estaba convencido que el cancer no se curaba ni pa’la de mil” (E2), es decir, que su percepcién en torno a la
enfermedad ha mejorado desde que la padecen en cuanto a calidad de vida y a tasas de supervivencia: “El tratamiento no
es tan agresivo Yy, sobre todo, hay mas esperanza de sobrellevarlo y cronificarlo” (E7).

De las respuestas de las personas entrevistadas se deduce que la familia y amigos méas cercanos son fundamentales para
el enfermo en su proceso oncolégico. Las personas enfermas comparten inquietudes, vicisitudes, opiniones y decisiones
con amistades y familia que les acompafian, desde el respeto absoluto a sus decisiones que en la mayoria de las veces el
paciente toma en deliberacion con ellos.

Conclusiones y recomendaciones

En esta investigacion se ha partido de la hipétesis de que las decisiones de pacientes oncoldgicos en tratamiento activo
son decisiones autonomas. En base a la experiencia expresada por los pacientes entrevistados, después de analizar los
resultados de la investigacion se puede concluir que la hipotesis se confirma, que las decisiones de los pacientes
oncolégicos en tratamiento activo cumplen las caracteristicas de las decisiones autdnomas porque:

- Son decisiones tomadas con informacion suficiente, trasmitida con un lenguaje sencillo, claro, entendible y
adaptado a las capacidades del paciente.

- Los pacientes tienen capacidad para comprender la informacién recibida, tomar una decision en base a ella y
expresarla.

- Los pacientes acttan libres de coacciones externas.

No obstante, en base a los datos de la investigacion, quisiera sugerir algunas recomendaciones que ayuden a que la toma
de decisiones de pacientes oncoldgicos, ademas de auténomas, sean mas razonables y prudentes:

- Animar al personal de oncologia a cultivar las virtudes de la empatia, la afabilidad y la sensibilidad en las relaciones
con las personas enfermas, por ser componentes fundamentales de la compasion. “El tono emocional exhibido en la
interaccion es parte esencial de la asistencia prestada” (Amor et al., 2017, p.114).

- Potenciar en el servicio de oncologia los dialogos, las conversaciones y los momentos compartidos en aras de
humanizar las relaciones con las personas enfermas y desarrollar cuidados como potenciadores y restauradores de la
autonomia.

- Antes de aportar cualquier informacién a las personas enfermas, seria conveniente que el personal médico de oncologia
les preguntase si quieren recibir la informacion y la cantidad de la misma, para no molestar a aquellas personas que
prefieran delegar en sus familiares o bien prefieran recibir la informacion méas adelante.

- Disefiar, incorporar y desarrollar en los planes formativos de los futuros profesionales sanitarios materias destinadas a
formarles y capacitarles para desarrollar la comunicacion emocional con pacientes y familiares, asi como una preparacion
en dialogos y modelos deliberativos.
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Resumen

En los centros residenciales se estd dando un cambio en el perfil de las personas usuarias, ingresando personas mas
jévenes, con procesos cognitivos distintos a las demencias mas conocidas. Es el caso de personas con demencia
frontotemporal, que presentan alteraciones conductuales que pueden dificultar encontrarlas valiosas para desear
implicarse en su cuidado. El personal de enfermeria, figura clave en los cuidados, se encuentra con conflictos éticos que
afectan a valores relacionados con la dignidad y la integridad de estas personas.

Palabras clave: Demencia frontotemporal, enfermeria, conflictos éticos, centros residenciales, cuidado
Abstract

In the residential centers for old people there is a change in the users’ profile, admitting younger people, with cognitive
processes different to the most well known dementias. This is the case of people with frontotemporal dementia, who
present behavioral alterations that can make it difficult to find them valuable enough to want to get involved in their care.
The nursing staff, key figure in care of these people, meets ethical conflicts that affect values related to their dignity and
integrity.

Keywords: Frontetomporal Dementia, nursing, ethical conflicts, residential center, care

Introduccion

La demencia frontotemporal (DFT) es una enfermedad que afecta a los Iébulos temporales del cerebro, encargados del
lenguaje; y a los frontales, que modulan el caracter y la personalidad, y que estan implicados en las emociones y la
voluntariedad de las acciones. Como describe Antoni Turén Estrada (2001, p.1), el 1é6bulo frontal es el més evolucionado
en la escala animal. La afectacion de estas estructuras cerebrales confiere a la enfermedad unas caracteristicas especificas
que la diferencian de otras demencias méas clésicas, como son el inicio en edad joven, entre 45-60 afios, o que las
personas afectadas mantengan la memoria, la orientacion y la funcionalidad para la vida diaria hasta fases bastante
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Articulo elaborado a partir de la comunicacion “Demencia frontotemporal en el medio residencial. Identificacion de
conflictos éticos en la practica enfermera a partir de la experiencia de un grupo de profesionales”, presentada en el X1V
Congreso Internacional de Bioética de la ABFyC.
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avanzadas. También es caracteristica destacable la aparicion de alteraciones conductuales en forma de esterotipias,
atesoramiento y pequefios hurtos, lenguaje grosero, desinhibicién sexual, hiperoralidad y compulsividad con la comida y
la bebida, y agresividad, todo ello en mayor o menor grado segun la persona y la fase de la enfermedad.

Las personas con DFT estan cada vez mas presentes en los centros residenciales de personas mayores por varios motivos.
Uno de ellos es por el efecto de la llamada Ley de Dependencia, que ha abierto las residencias de mayores a nuevos
perfiles de personas usuarias que no tienen cabida en otros espacios. Y el otro es por el cambio en los modelos familiares
y en los roles de cuidado, que dificulta satisfacer el cuidado de las personas dependientes s6lo desde el &mbito doméstico.

Las alteraciones conductuales que presentan las personas con DFT, generan graves problemas de convivencia, por eso
pueden ser consideradas molestas, y por lo tanto, poco valiosas por otras personas usuarias y profesionales. Su presencia
en un centro residencial puede ser considerada un reto para cualquier profesional, por el desorden que puede crear en lo
cotidiano, y por la necesidad de adjudicarles ese valor indispensable para querer implicarse y responsabilizarse en su
cuidado. El reto lo afronta especialmente el personal de enfermeria, directamente implicado en la responsabilidad de los
cuidados, en su planificacion y aplicacion.

Este articulo esta basado en la investigacion realizada para el Posgrado de Etica Sociosanitaria de la Universidad del Pais
Vasco 2018-2019. Se ha realizado a partir de la experiencia de un grupo de profesionales de enfermeria de centros
residenciales de mayores, y en ella, se quiere poner en evidencia, que en el cuidado y acompafiamiento de personas con
DFT, enfermeria se encuentra con conflictos éticos que afectan a valores y aspectos relacionados con la dignidad y la
integridad de estas personas.

Objetivos y metodologia

Los objetivos de la investigacién son identificar cuéles son los conflictos éticos que aparecen con més frecuencia,
clarificar que valores se encuentran comprometidos, y recoger propuestas para ayudar a su abordaje y/o evitar que
aparezcan.

En un primer momento se han revisado fuentes documentales relacionadas con la DFT, los modelos de atencidn actuales
en el medio residencial y la ética aplicada a la relacién asistencial sociosanitaria. Posteriormente, siguiendo una
metodologia cualitativa, se han realizado seis entrevistas semiestructuradas a profesionales de enfermeria que trabajan en
centros residenciales, y que cuidan o han cuidado a personas con DFT.

Revisién documental

Para poder hablar de ética y de conflictos éticos, se hace necesario encontrar antes, cuales son los fundamentos éticos que
pueden servir de referente a los/las profesionales de enfermeria, que intervienen en la relacién asistencial que se genera
en un medio residencial con las personas usuarias. Porque como en el resto de profesiones, en la profesion de enfermeria
también existe “un compromiso moral, una delimitacion de fines que han de lograrse conforme al cumplimiento de
ciertos principios o0 a la observancia de ciertos valores” (Feito Grande, 2009, p. 129).

Partiendo de lo universal, encontramos como primeros referentes los Principios de la Bioética, propuestos en 1979 por
Beauchamp y Childress “aceptables por todos los miembros de una comunidad plural y civilizada” (Gracia, 1999, p. 28).
Estos principios, No maleficencia, Justicia, Autonomia y Beneficencia, sirven para guiar de manera general las
actuaciones profesionales y para trabajar con el Método Deliberativo.
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En la practica asistencial, trabajar desde la ética y las buenas practica significa que hay que tener en cuenta los valores de
las personas usuarias y no sélo los valores profesionales; aunque en ocasiones, estos valores pueden estar enfrentados,
originandose conflictos éticos. EI Método Deliberativo propone el abordaje de estos conflictos desde la deliberacion,
teniendo en cuenta los puntos de vista de todas las partes afectadas, asi como todos los valores implicados, para tratar de
buscar soluciones prudentes, las 6ptimas, que lesionen lo minimo posible los valores en juego (Goikoetxea lturregi, 2014,
p. 13). Ademas de los cuatro Principios de la Bioética, este método parte del principio universal y abosoluto de la
Dignidad, que se reconoce en las personas tratdndolas a todas con la misma consideracion y respeto, y obliga al buen
trato. Como dice M? Jesus Goikoetxea lturregi (2014, p.9) “Es de esta exigencia de buen trato de la que emanan todos los
derechos de las personas”

Por otro lado, en la ética aplicada a la intervencién sociosanitaria, se parte de la concepcién de persona como ser
vulnerable y dependiente. Desde que nacemos y en distintos grados a lo largo de nuestra vida, somos seres dependientes
gue necesitamos de los demas para satisfacer nuestras necesidades, desarrollar nuestras capacidades y desarrollarnos
como personas (Goikoetxea lturregi, 2014, p. 1) Por ser dependientes, somos vulnerables, ademés de que la
vulnerabilidad puede verse acentuada por otros factores como la enfermedad, las desventajas del entorno o la posicion
social (Ramos Montes, 2018, p. 64).

En el ambito de los servicios sociosanitarios, por las caracteristicas y circunstancias de las personas atendidas, los
Principios de la Bioética pueden parecer insuficientes para abordar y dar respuesta a las situaciones concretas de
conflictos éticos. Existen otras teorias éticas, que partiendo de la condicién de vulnerabilidad, fragilidad y dependencia
de los seres humanos, pueden dar mejor sustento a la relacion asistencial: estas son la Etica de la Responsabilidad y la
Etica del Cuidado.

Segun Josep Ramos Montes (2018, p.65), la Etica de la Responsabilidad reconoce la vulnerabilidad humana y apela a la
solidaridad y a la responsabilidad con el que es dependiente. En la relacion asistencial entre profesional-persona usuaria
esto se traduce en que la persona usuaria, vulnerable por su condicion y sus circunstancias, se pone en manos de alguien
que, por su profesion, tiene la disposicion y las aptitudes para ayudarla. Esta relacion asistencial tiene un caracter
asimétrico, y por tanto, de poder (por la parte profesional); para que no haya riesgo de abuso, los/las profesionales tienen
que tener dos referencias importantes, “tomar conciencia de su propia vulnerabilidad y de su propio poder de dafiar”
(Ramos Montes, 2018, pp. 205-206).

La Etica del Cuidado también toma como referente la vulnerabilidad humana, y en vez de centrar la moral en criterios
abstractos, lo hace en lo concreto, lo personal y lo relacional (Ibid, p. 67). Se trata de una ética que saca el cuidar del
ambito de lo privado, de lo doméstico, y lo aplica a lo publico, a la relacion asistencial, desligandolo también de lo
puramente femenino, pero manteniendo la misma esencia de implicaciéon y compromiso que garantiza su buena
aplicacion. Si hay una profesion que puede sentirse especialmente identificada con esta ética es la profesion de
enfermeria, cuyo fundamento es el cuidado, “cuidar a alguien es convertirlo en la finalidad principal y el centro de
nuestra accion y poner la atencion y los medios precisos para lograr su bien” (Vielva Asejo, 2002, p. 38).

Junto a estas dos corrientes éticas explicadas, existe una tercera que las complementa, la Etica de las Virtudes, que tiene
su referente en Aristoteles y habla de llegar a la excelencia como profesionales, a través de la practica de rasgos de
caracter y habitos de comportamiento a los que se conoce como virtudes. La practica de la virtud se traduce en
profesionales vocacionales y excelentes, que no se conforman solo con el cumplimiento de las normas y con no ser
negligentes (Roman Maestre, 2016, pp. 65-70).

El Modelo de Atencion Centrada en la Persona (ACP) recoge bien estos referentes éticos y es el mas respetuoso con ella,
con la persona, porque no se centra Gnicamente en sus déficits o necesidades, sino que también tiene en cuenta sus
capacidades y sus valores, su singularidad y su proyecto de vida. En este modelo de atencion los equipos profesionales
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trabajan desde las buenas préacticas, lo que supone, en palabras de Teresa Martinez Rodriguez (2010, p. 4) “responder a
una doble indicacion: la técnica y la ética”. Las intervenciones deben estar sujetas a la evidencia cientifica para garantizar
que son buenas, al mismo tiempo que no “pueden entrar en colision con los principios éticos que orienten la intervencion
social” (Ibid, p. 4).

Andlisis de las entrevistas

La investigacion se ha realizado a partir de la experiencia de un grupo de seis profesionales de enfermeria que desarrollan
su labor en centros residenciales de personas mayores, y que cuidan o han cuidado a personas con DFT. Se ha
considerado que su relato puede ser de gran valor para identificar los conflictos éticos que vivencian, y conocer los
valores implicados; y su experiencia profesional la mejor manera de encontrar propuestas para su abordaje, o para evitar
que surjan estos conflictos. Por eso se ha disefiado una entrevista semiestructurada que se ha pasado a cada profesional,
para luego interpretarla siguiendo una metodologia cualitativa.

Identificacion de conflictos éticos

De las experiencias narradas por los/as profesionales de enfermeria entrevistados/as podemos concluir que las causas que
originan los conflictos éticos pueden agruparse en tres bloques: EI primero tiene que ver con las caracteristicas propias
que presentan las personas con DFT, con su juventud y con las dudas que surgen en torno a su autonomia. También con
los trastornos conductuales que manifiestan, especialmente con la agresividad y con la desinhibicion sexual, que
dificultan la convivencia, y que pueden ser dafiinos para ellas mismas o para el resto de personas usuarias de los centros.
Y con el grado de conocimiento que cada profesional tenga de la enfermedad.

La segunda causa de conflicto pueden ser las intervenciones y tratamientos que se utilizan en la atencion a estas personas.
De ellos, el empleo de sujeciones o los tratamientos farmacolégicos, son los que mas dudas crean por la posible
limitacion de su libertad. Por Gltimo, la estructuracion y vigilancia de los espacios de la residencia también puede crear
conflictos éticos relacionados con la convivencia y el respeto a los derechos de cada persona usuaria. Todo ello sumado
al modelo de atencion predominante en cada centro, sobre todo si se eligen modelos de atencion homogéneos, que no
contemplan las distintas necesidades y particularidades de cada persona.

Valores comprometidos

Los conflictos éticos surgen cuando se dan situaciones en las que se encuentran comprometidos valores que son
importantes para las personas, usuarias y profesionales. Los/las profesionales de enfermeria entrevistados/as enumeran
una serie de valores que se ven afectados en la atencion a personas con DFT. El primero tiene que ver con la Autonomia
de las personas con esta demencia, en relacién a la voluntariedad de sus actos y la capacidad de responsabilizarse de
ellos; y con la limitaciéon de su libertad por algunas intervenciones (farmacos y sujeciones). También puede verse
afectada la Identidad de las personas con DFT, eclipsada muchas veces tras la propia enfermedad, ademas de otros
valores relacionados con la Imagen personal, la Intimidad y la Privacidad. De la misma forma puede haber conflictos de
Justicia, en cuanto al tiempo y los recursos humanos que pueden consumir estas personas, en detrimento del cuidado del
resto de personas usuarias de los centros residenciales. Y finalmente se destaca que de una manera global, se encuentra
siempre afectada la Dignidad de las personas con DFT.

Propuestas de abordaje

En las entrevistas se refleja el interés de todo el personal de enfermeria por buscar estrategias para abordar los conflictos
éticos que van surgiendo en su préactica diaria, interés que se traduce en distintas propuestas: la primera es la de trabajar
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en equipo y elaborar un buen plan de cuidados que sea personalizado, y que respete lo mejor posible la identidad y los
valores de la persona. También se da importancia a la adecuada ubicacién de las personas con DFT en el centro
residencial y a cémo se vigilan y comparten los espacios comunes. Y por Ultimo se destaca la necesidad de recibir
formacion sobre DFT y demencia en general, ademas de sobre ética y buenas practicas.

Conclusiones

Como primer resultado de la investigacion, podemos elaborar una conclusion general que puede servir como fundamento
para todos los equipos profesionales que participan de la relacion asistencial, y no sélo para los/las profesionales de
enfermeria. Este fundamento evidencia que para cuidar bien es necesaria la cualificacion técnica, y que las intervenciones
deben estar sujetas a evidencia cientifica, para garantizar que sean buenas. Pero ademas es necesario incorporar la ética,
para dar valor a las personas atendidas y asi comprometerse con ellas y responsabilizarse en su cuidado. EI Modelo de
ACP seria el que mejor integra estos elementos, porque ademas tiene en cuenta los valores y la singularidad de cada
persona, trabajando con ella, no sé6lo para ella.

También podemos confirmar el punto de partida del trabajo, que es la constancia de que en los centros residenciales de
mayores en los que viven personas con DFT, el personal de enfermeria, responsable de los cuidados, vive conflictos
éticos en su practica diaria. Ademas, se han podido identificar los conflictos éticos més importantes y los valores
comprometidos, y encontrar propuestas para afrontarlos y para evitar que aparezcan.
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RESUMEN:
Objetivo: Conocer la formacion en investigacion clinica (IC) y bioética en pediatria para plantear estrategias de mejora.
Material y métodos: Encuesta electrénica autocumplimentada a pediatras en 2015.

Resultados: Respondieron 252 profesionales (165 mujeres). 46% participan en proyectos de IC (mas hombres y mayores
de 50 afios). 27,4% cuentan con formacion especifica en IC y 17,5% en Bioética, manifestando la mayoria interés por
recibirla.

Conclusiones: Es preciso potenciar la formacion en Bioética e IC para mejorar la calidad de atencidén infantil.

PALABRAS CLAVE: bioética (bioethics), investigacion (research), menores (minors).

En Investigacién Clinica (IC) en menores, ante la situacion de orfandad terapéutica debido a la especial proteccion, se ha
promovido un cambio de mirada que considera imprescindible su realizacion con criterios éticos, como un derecho de los
nifios.

El objetivo de este trabajo ha sido conocer la situacion de la formacion en IC y bioética en el &mbito de la pediatria,
como punto de partida para plantear estrategias de mejora.

Material y métodos.

Se realiza una encuesta electronica autocumplimentada a pediatras, enviada mediante las listas de distribucién de correos
estatal (PEDIAP) y gallega (AGAPap), y desde el boletin de noticias AEP, entre mayo y agosto de 2015.

Del Rio, I., Riafio, I., Esquerda; M. Encuesta sobre investigacion clinica y bioética en pediatria.
Bioética Complutense 38 (2019) pp.91-102.
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Andlisis estadistico.

Se procede a un analisis descriptivo de las variables recogidas, referentes a: a) perfil sociodemografico de los
participantes en la encuesta, b) especialidad y ambito de trabajo, c) participacion en proyectos de investigacion y d)
formacion e interés en temas de investigacion y/o bioética. Los datos se presentan como frecuencias, porcentajes y sus
correspondientes intervalos de confianza al 95%.

Se analiza si el grado de participacion en proyectos de investigacion se relaciona con diferentes variables. Para ello se
utiliza el estadistico chi-cuadrado o el test exacto de Fisher, seglin proceda. La misma estrategia de analisis se utiliza para
explorar variables asociadas al hecho de tener formacién en investigacién/bioética o interés en recibirla.

El analisis se realiza con el programa SPSS 19.0 para Windows, utilizando siempre un planteamiento bilateral. Se
consideran significativos valores de p<0.05.

Resultados.

Contestaron a la encuesta un total de 252 profesionales, cuyas caracteristicas sociodemograficas y laborales se resumen
en la Tabla 1. De ellos, el 66,3% (n=165) eran mujeres, y un 53,2% (n=134) mayores de 50 afios de edad. La mayoria
(92,9%) eran pediatras, concentrandose su labor profesional en el &mbito de la Atencidn Primaria (88,9%).

Del Rio, I., Riafio, I., Esquerda; M. Encuesta sobre investigacion clinica y bioética en pediatria.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréaficas, formacion y ambito profesional de los participantes en la encuesta.

Variables n % 95% IC LI 95% IC LS
Grupo de edad

Menor de 30 afios 10 4,0 1,36 6,58

De 30 a 40 afios 47 18,7 13,64 23,66

De 41 a 50 afios 61 24,2 18,72 29,69
Mayor de 50 afios 134 53,2 46,82 59,563

Sexo

Masculino 84 33,7 27,66 39,81
Femenino 165 66,3 60,19 72,34

¢Donde desempefias mayormente tu trabajo?

Atencién primaria 224 88,9 84,81 92,97
Hospital 23 9,1 5,37 12,88
Consulta privada 5 2,0 0,65 4,57

¢Cual es tu formacién?

Residente de Pediatria 7 2,8 0,55 5,01
Médico de Familia 3 1,2 0,25 3,44
Otros 8 3,2 0,81 5,54

IC: Intervalo de confianza; LI: Limite inferior; LS: Limite superior

Un 46,0% de los profesionales que respondieron la encuesta manifiestan colaborar en algin proyecto de investigacion
(Tabla 2).

En cuanto a la formacién en investigacion y bioética, la proporcién de encuestados con alguna formacién especifica en
investigacion es del 27,4%, mientras que el 17,5% disponen de formacion especifica en bioética. Refieren interés en
recibir formacién en estas areas un 67,9% y un 79,0%, respectivamente (Tabla 2).

Del Rio, I., Riafio, I., Esquerda; M. Encuesta sobre investigacion clinica y bioética en pediatria.
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Tabla 2. Colaboracidn en proyectos de investigacion y formacién en investigacion y bioética de los participantes en la
encuesta.

Variables n % 95% IC LI 95% IC LS

¢Colaboras en algin proyecto de investigacion?
No 136 54,0 47,62 60,32

Si 116 46,0 39,68 52,38

¢ Tienes formacidn especifica en Investigacion?

No 182 72,2 66,49 77,95
Si 69 27,4 21,68 33,09
Ns/Nc 1 0,4 0,01 2,19

¢ Te gustaria recibir formacidn especifica en Investigacion?

No 62 24,6 19,09 30,12
Si 171 67,9 61,89 73,82
Ns/Nc 19 7,5 4,08 11,0

¢ Tienes formacion especifica en Bioética?

No 206 81,7 76,78 86,71
Si 44 17,5 12,58 22,35
Ns/Nc 2 0,8 0,10 2,84

¢ Te gustaria recibir formacion especifica en Bioética?

No 34 13,5 9,08 17,91
Si 199 79,0 73,74 84,20
Ns/Nc 19 7,5 4,08 11,0

IC: Intervalo de confianza; LI: Limite inferior; LS: Limite superior

Se analiza la participacidn en proyectos de investigacion segun las caracteristicas sociodemogréaficas y profesionales de
los encuestados. El grado de participacién en proyectos de investigacion aumenta con la edad. Asi, el porcentaje de
profesionales que colaboran en algun proyecto es del 30% entre los menores de 30 afios, pasando al 50,7% en mayores de
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50 afios de edad, si bien estas diferencias no son estadisticamente significativas (p=0.374). Si se observan diferencias
significativas segln sexo, con una mayor participacion en proyectos de investigacidn de los hombres frente a las mujeres
(56,0% vs. 41,2%; p=0,027). A su vez, aunque con un tamafio muestral reducido en algunos grupos, la colaboracién en
proyectos es mayor en profesionales que trabajan en el ambito hospitalario (60,9%), en comparacién con los que lo hacen
en atencién primaria (45,5%), asi como en profesionales con otra formacion (62,5%) diferente a la de pediatra (46,2%),
médico de familia (33,3%) o residente de pediatria (28,6%).

En la Tabla 3 se analiza la relacion del perfil sociodemografico y profesional de los encuestados con su formacién en
investigacién y el interés que manifiestan en recibirla.

En cuanto al hecho de poseer formacidn especifica en investigacion, se observan diferencias significativas segun la edad
y género de los participantes. Asi, la formacion en investigacion es mas frecuente en los profesionales de mas de 50 afios
(35,1%) (p=0,034) y en varones con respecto a las mujeres (46,4% vs. 17,7%; p<0,001). Segun especialidad y ambito
laboral, los que refieren formacién especifica en investigacién con mayor frecuencia son aquellos que trabajan en el
ambito hospitalario (40,9%), en comparacion con los que lo hacen en atencién primaria (26,8%), asi como los médicos
de familia (33,3%) y los profesionales con otra formacion (37,5%) diferente a la de pediatra (27,5%) o residente de
pediatria (14,3%).

En cuanto al interés en recibir formacidon especifica en investigacién, este es mayor en los grupos de edad mas jovenes,
aunque sin diferencias significativas. A su vez, los hombres manifiestan mayor interés en actividades formativas que las
mujeres (82,1% vs. 68,6%; p=0,029). El interés en formacion en investigacion es mas frecuente en profesionales en el
ambito hospitalario (90,5%) que en profesionales de atencion primaria (72,6%). Por especialidades, el porcentaje que
manifiesta interés en este tipo de formacién es del 66,7% entre los médicos de familia, del 71,6% en pediatras, y del
100% entre residentes de pediatria y profesionales con otra formacion diferente a las ya mencionadas.
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Tabla 3. Asociacion del perfil sociodemografico y las caracteristicas profesionales de los encuestados con la formacién
especifica en investigacion y el interés en recibirla.

Posee formacion Tiene interés en recibir
especifica en formacion  especifica en
investigacion investigacion
n % p n % p
Grupo de edad 0,034 0,112
Menor de 30 afios 2 22,2 8 80,0
De 30 a 40 afios 10 21,3 36 83,7
De 41 a 50 afios 10 16,4 44 78,6
Mayor de 50 afios 47 35,1 83 66,9
Sexo <0,001 0,029
Masculino 39 46,4 64 82,1
Femenino 29 17,7 105 68,6
¢Donde desempefias mayormente tu trabajo? - -
Atencion primaria 60 26,8 151 72,6
Hospital 9 40,9 19 90,5
Consulta privada 0 0 1 25,0
¢Cual es tu formacién? - -
Pediatra 64 27,5 154 71,6
Residente de Pediatria 1 14,3 7 100,0
Meédico de Familia 1 33,3 2 66,7
Otros 3 37,5 8 100,0

En la Tabla 4 se analiza la relacion del perfil sociodemografico y profesional de los encuestados con su formacién en
bioética y el interés que manifiestan en recibirla.

En cuanto al hecho de poseer formacién especifica en bioética, se observan diferencias significativas segin la edad de los
participantes. Asi, la formacién en bioética es mas frecuente en los profesionales de menos de 30 afios (33,3%)
(p=0,048). Los varones refieren asimismo poseer formacion en bioética con mayor frecuencia que las mujeres (23,2% vs.
15,2%), aunque sin diferencias significativas. Segun especialidad y &mbito laboral, los que refieren formacién especifica
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en bioética con mayor frecuencia son aquellos que trabajan en el &mbito hospitalario (30,5%), en comparacién con los
que lo hacen en atencion primaria (16,7%), asi como los médicos de familia (33,3%) y los profesionales con otra
formacion (50,0%) diferente a la de pediatra (15,9%) o residente de pediatria (28,6%).

En cuanto al interés en recibir formacidn especifica en bioética, no se observan diferencias significativas entre los
diferentes grupos de edad, ni tampoco entre hombres y mujeres (87,7% vs. 84,0%; p=0,454). El interés en formacién en
bioética es mas frecuente en profesionales en el ambito hospitalario (100%) que en profesionales de atencidén primaria
(83,7%). Por especialidades, el porcentaje que manifiesta interés en este tipo de formacion es del 66,7% entre los
médicos de familia, del 84,7% en pediatras, y del 100% entre residentes de pediatria y profesionales con otra formacion
diferente a las ya mencionadas.
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Tabla 4. Asociacion del perfil sociodemografico y las caracteristicas profesionales de los encuestados con la formacién
especifica en bioética y el interés en recibirla.

Tiene interés en recibir

Posee formacion especifica ., e
formacion especifica en

en bioética

bioética

n % p n % p
Grupo de edad 0,048 0,459
Menor de 30 afios 3 33,3 8 80,0
De 30 a 40 aflos 5 10,6 39 90,7
De 41 a 50 afios 6 9,8 44 80,0
Mayor de 50 afios 30 22,6 108 86,4
Sexo 0,121 0,454
Masculino 19 23,2 71 87,7
Femenino 25 15,2 126 84,0
¢Dbénde desempefias mayormente tu trabajo? - -
Atencion primaria 37 16,7 175 83,7
Hospital 7 30,5 20 100,0
Consulta privada 0 0 4 100,0
¢ Cual es tu formacién? - -
Pediatra 37 15,9 183 84,7
Residente de Pediatria 2 28,6 7 100,0
Meédico de Familia 1 33,3 2 66,7
Otros 4 50,0 7 100,0

Se objetiva a su vez una relacion entre la formacion recibida en investigacion y bioética, de modo que los profesionales
con formacion especifica en investigacidn cuentan también con formacién especifica en bioética en mayor porcentaje que
los profesionales sin conocimientos de investigacion (41,2% vs. 8,8%; p<0,001).

Segln se muestra en la Tabla 5, el interés por recibir formacidn especifica en investigacion se asocia a su vez con el
hecho de disponer de alguna formacion previa en esta area. Asi, el 87,7% de los profesionales con conocimientos previos
en investigacién tienen interés en recibir més formacién en esta disciplina, frente al 67,7% de los profesionales que no
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disponen de esa formacién previa (p=0,002). Por el contrario, la formacion previa en investigacion no se relaciona con el
interés en actividades de formacién en bioética. De igual modo, tampoco el hecho de tener conocimientos previos en
bioética se relaciona con el interés en formacién adicional en ninguna de las dos areas estudiadas.

Tabla 5. Asociacion de la formacion especifica en investigacion y bioética con el interés en actividades formativas en
estas areas.

¢ Te gustaria recibir ¢Te gustaria recibir
formacion especifica en formacion especifica

Investigacion? en Bioética?
n % P n % P
¢ Tienes formacion especifica en Investigacion? 0,002 0,296
No 113 67,7 140 83,8
Si 57 87,7 58 89,2
¢ Tienes formacion especifica en bioética? 0,892
No 138 73,4 161 85,2
Si 32 74,4 38 90,5 0,369

Finalmente, se objetiva como el colaborar en algin proyecto de investigacion se relaciona a su vez con el hecho de
poseer formacién especifica sobre investigacion. Asi, el 72,5% de los profesionales con esta formacion manifiesta
colaborar en algun proyecto, frente al 36,3% de los profesionales sin formacién en investigacién (p<0,001). El disponer
de formacidn en bioética, por el contrario, no se relaciona con el hecho de colaborar en un proyecto de investigacién en
marcha (Tabla 6).
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Tabla 6. Asociacion de la formacion especifica en investigacion y bioética con el hecho de colaborar en un proyecto de
investigacion.

¢Colaboras en algun proyecto de investigacién?

No Si

n % n % P
¢ Tienes formacion especifica en Investigacion? <0,001
No 116 63,7 66 36,3
Si 19 27,5 50 72,5
¢ Tienes formacién especifica en Bioética? 0,100
No 117 56,8 89 43,2
Si 19 43,2 25 56,8

Discusién.

De los resultados de la encuesta deducimos que es preciso mejorar en la formacion tanto en IC como en Bioética entre
los profesionales de la Pediatria, puesto que tan solo la mitad de los profesionales participa en proyectos de investigacion.
Ademas, aunque existe un bajo porcentaje de profesionales que cuente con formacion previa en investigacion y/o
bioética, la mayoria manifiestan interés por recibir formacion especifica en estas materias.

Se observan variaciones en cuanto a edad y sexo en lo que respecta a participacion en proyectos de investigacién (mas
alta en hombres que en mujeres, y tiende a aumentar entre los profesionales de mayor edad) y formacion especifica en IC
y Bioética (mayor en los hombres), con un interés en formarse en IC mayor entre los mas jovenes. Estos datos nos deben
hacer reflexionar sobre las posibles causas para plantear estrategias de mejora en esos sectores.

Asimismo, se observa que la formacion especifica en investigacién y bioética, asi como el interés en recibirla, tiende a
ser mas alto en el &mbito hospitalario que en el de la atencién primaria. De ahi la necesidad de dirigir mayores esfuerzos
a este dltimo.

Dado que el interés por recibir formacion especifica en investigacion es méas alto entre aquellos profesionales que ya
cuentan con formacidn previa, y que ademas son los que mas colaboran en proyectos de IC, se deduce la necesidad de
potenciar dicha formacion.

Por todo ello, es importante comenzar por fomentar la formacion de los pediatras tanto en la IC como en Bioética para
obtener una investigacion en menores con mayor calidad ética. Asi, en los Gltimos afios han surgido iniciativas por parte
de las sociedades cientificas como la creacién de los Comités de Bioética y la Plataforma INVEST-AEP, de la
Asociacién Espafiola de Pediatria (AEP), el grupo de Investigacién Clinica de la AEPap y grupos de trabajo en red de
pediatras de Atencién Primaria. La publicacion del “Manual de Iniciacion a la Investigacion en Pediatria de Atencién
Primaria™, editado por la Sociedad Espafiola de Pediatria de Atencidon Primaria (SEPEAP) o del libro “Bioética y
Pediatria. Proyectos de vida plena”, por la Sociedad de Pediatria de Madrid y Castilla La Mancha son otros ejemplos.
También, cabe sefialar el aumento de la presencia de estos temas a nivel de cursos y congresos.
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El porcentaje de pediatras de Atencién Primaria implicados en IC todavia es escaso, por existir obstaculos en cuanto a
recursos y tiempo, o la dispersion geogréafica, que originan problemas en la comunicacion entre profesionales o niveles
asistenciales, pero ademas la promocion de la investigacién es limitada y la formacién metodoldgica escasa. Las
telecomunicaciones que permiten la participacion en estudios colaborativos en red y los mencionados esfuerzos para
mejorar la formacién, ya estan suponiendo adelantos.

Es, por tanto, necesario contribuir a la promocién de esa cultura investigadora entre los profesionales de la Pediatria,
tanto con el apoyo de las Sociedades Cientificas como de las Autoridades Sanitarias, que deberian facilitar condiciones
laborales que hagan posibles las mejoras en este campo.

Es preciso fomentar la sensibilizacion y mejora de los conocimientos sobre la IC con nifios, como primer paso para que
los profesionales puedan llegar a incorporarla, de modo progresivo, dentro de su practica diaria habitual. Para ello se
necesitan como requisitos previos, el que se intente mantener una actitud positiva, tanto por parte de dichos profesionales
como de los participantes en los estudios, para lo que se debe presuponer que existe confianza en la solidez ética de los
mismos. Por esto, siendo conscientes de las posibles lagunas éticas entre los profesionales, proponemos la formacion en
Bioética en el contexto de la IC como opcién correcta para caminar con optimismo hacia un futuro esperanzador, y no
repetir los terribles errores del pasado.

Ademas, los nifios deben de ser los verdaderos protagonistas en el proceso de IC, como propone la iniciativa del Nuffield
Council on Bioethics en el documento “Los nifios y la investigacion clinica: aspectos éticos” ', que responde a
cuestiones relacionadas con el modo de realizar estudios en menores de manera éticamente aceptable.

En esta linea, se esta desarrollando desde 2015 en el Hospital Sant Joan de Déu el proyecto KIDS Barcelona, dentro del
proyecto mundial "Kids and Families Impacting Disease Through Science (KIDS)". (http://www.fsjd.org/es/proyecto-
kids-barcelona_100458)

Sefialan ademés expertos como A.M.Weindling? secretario de la Sociedad Europea de Investigacién Pediatrica (ESPR)
que el pediatra ““...necesita conocimientos sobre ética médica y solo debe participar en la investigacion que sea ética”.

La importancia de la formacidn en Bioética de los profesionales de la Pediatria nos debe llevar a reflexionar, como nos
recuerda Carmen Martinez®, miembro del comité de Bioética de la AEP, sobre el hecho de que “Si desarrollamos nuestro
trabajo fundamentandolo en nuestros conocimientos en Bioética conseguiremos trabajar no s6lo de modo estimulante
intelectual, humana y profesionalmente, sino que mejoraremos la atencién a los pacientes afiadiendo calidad y calidez”.
Y dicho trabajo podremos desarrollarlo tanto en el contexto de la atencién sanitaria como en el de la IC.

Conclusiones.

Ante la situacion de orfandad terapéutica debido a la especial proteccion de los menores, se ha promovido un cambio de
mirada sobre la IC que considera imprescindible su realizacion con criterios éticos, como un derecho de los nifios.

Es preciso potenciar la formacion en Bioética e IC entre todos los profesionales, haciendo especial hincapié en los
contextos menos desarrollados: en Atencién Primaria (con potencialidad por el nimero de pediatras, la accesibilidad y el
creciente interés por el tema), las mujeres y los jévenes; puesto que, a mayor formacidn, se incrementa la participacion en
proyectos y el interés.

Sin formacion especifica en Investigacion y en Bioética, se pondra en riesgo a los nifios, por lo que se trata tanto de una
necesidad del presente como del esperanzador futuro.
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Resumen

La nueva normativa de Trabajos de Fin de Grado de Enfermeria (TFG) de la Universidad de Burgos posibilita la
realizacién de proyectos de investigacion e intervenciones enfermeras, los alumnos que optan por estas tipologias se
encuentran con sus primeros dilemas éticos. En el periodo 2014-2019 se ha incrementado el nimero de TFG que
solicitan evaluacion ética, el Comité Etico de Investigacion Clinica(CEIC) y la Coordinacion de la asignatura han
desarrollado distintos procedimientos para fomentar y facilitar la valoracion ética.

Palabras Clave: Bioética, Estudiantes de Enfermeria, Investigacién en Enfermeria

Abstract

The new normative to elaborate the Final Degree Project (FDP) of the Nursing Degree at the University of Burgos
enables to carry out research projects and nursing interventions, so that nursing students who opt for these modalities
face their first ethical dilemmas. In the period 2014-2019the number of FDP that request ethical evaluation has increased,
the Clinical Research Ethics Committee and the Coordination of the subject have developed different procedures aimed
at speeding up the necessary procedures and encouraging the development of research projects .

Keywords: Bioethics, Nursing students, Nursing Research
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INTRODUCCION

La Bioética surge ante la necesidad de respuestas para poder resolver los problemas éticos que se nos plantean en nuestro
quehacer diario y clinicamente es un instrumento de reflexion y de ayuda en la toma de decisiones de los sanitarios.
Aunque las alumnas® del Grado de Enfermeria de la Universidad de Burgos cursan la asignatura Bioética y deontologia
profesional en primer curso, es durante la realizacién de su Trabajo de Fin de Grado (TFG) cuando tienen que tomar
decisiones sobre las implicaciones éticas de la investigacion en Ciencias de la Salud.

Cualquier TFG que suponga la realizacion de una investigacion sobre personas (cuestionarios, exploraciones), sus datos
personales (revision de historias clinicas) o sus muestras bioldgicas debe ser revisado por un Comité de Etica acreditado.
Antes de iniciar una investigacién, el alumno de enfermeria debe plantearse la conveniencia y la correccion tanto de los
objetivos que pretende conseguir, como de los medios que piensa emplear para llevarlo a cabo. Para la participacién en
proyectos de investigacion, en el caso que nos ocupa, en el disefio y desarrollo de los Trabajos de Fin de Grado (TFG), es
imprescindible el Consentimiento Informado por parte de los participantes, asi como la intervencion de los Comités de
Eticos de Investigacion encargados de velar por la proteccion de los derechos, seguridad y bienestar de los sujetos que
participen y de ofrecer garantia publica al respecto. Como norma general, cualquier TFG que se desee realizar se debe
presentar al CEIC del hospital de referencia o al Comité Etico de la Universidad para su revision y aprobacion,
previamente. El alumno debe remitir una breve memoria cientifica con la introduccién, objetivos, material y métodos,
que incluya la propuesta del investigador para asegurar el cumplimiento de aspectos legales y éticos de la investigacion y
los derechos de los pacientes.

Tras revisar el papel de la bioética en la historia de la investigacion biomédica, se describen las herramientas disponibles
y los procedimientos que se han establecido para facilitar el cumplimiento de los aspectos éticos a los alumnos y tutores
de la asignatura TFG del Grado de Enfermeria de la Universidad de Burgos, y se analiza la evolucion de los TFG
desarrollados en el periodo 2014-2019

DESARROLLO
Objetivos

El objetivo general es analizar como han evolucionado los aspectos éticos relacionados con el desarrollo de los TFG de
investigacion en Ciencias de la Salud

Como objetivos especificos se plantean:

— Analizar la evolucién de los TFG desarrollados en el Grado de Enfermeria de la Universidad de Burgos en el
periodo 2014-2019

— Describir algunos procedimientos que se han establecido, en relacién con los aspectos éticos, en la asignatura
Trabajo de Fin de Grado del Grado de Enfermeria de la Universidad de Burgos.

*'En coherencia con el principio de igualdad entre mujeres y hombres y como no me gusta el recurso de utilizar @, y el
de duplicar (los tutores y las tutoras o los alumnos y las alumnas) alarga innecesariamente las frases, en este manual se
usaran los plurales al azar, unas veces en masculino y otros en femenino. Por tanto, cuando se hable de tutoras o alumnas
se incluye también a los tutores y alumnos y viceversa.
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Descripcion del Trabajo:

Revision del papel de la Bioética

Se llevd a cabo una revision no sistematica de los principales textos relacionados con la evolucion historica de la bioética
y la biomedicina, asi como la normativa vigente en la materia.

Desarrollo de los procedimientos relacionados con la revision ética de los TFG del Grado de Enfermeria de la
Universidad de Burgos.

En 2014 se produjo en el Grado de Enfermeria de la Universidad de Burgos un cambio de normativa relativa a los TFG
que posibilitaba la realizacién de intervenciones y proyectos de investigacion (ademas de revisiones bibliograficas, casos
clinicos y otros). Esto llevo a la coordinacién de la asignatura a plantearse la necesidad de desarrollar unos protocolos
claros que facilitaran a las alumnas desarrollar este tipo de TFG respetando en todo momento los principios de la
bioética.

Los proyectos que impliquen investigacion considerada invasiva deben contar con la autorizacién expresa emitida por el
Comité de Etica del Centro en que se vaya a realizar la investigacion. Para el caso que nos ocupa, la investigacion
derivada de los TFG de Enfermeria se dispone de 2 Comités de Etica de referencia, la Comision de Bioética de la
Universidad de Burgos®, para los TFG de investigacion realizados fuera del &mbito sanitario (colegios, institutos, la
propia universidad, residencias de ancianos, centros de discapacitados...) y el Comité de Etica de la Investigacion Clinica
(CEIC) de Burgos y Soria®, para los proyectos que se lleven a cabo en el ambito sanitario (Hospital Universitario de
Burgos y Atencién Primaria).

Dada la limitacion temporal para la realizacion de los TFG y con objetivo de facilitar y agilizar la comunicacién entre
los comités de Etica y los alumnos/tutores, desde la coordinacion de la asignatura y el CEIC de Burgos y Soria se han
desarrollado el protocolo y las plantillas especificas que se expondran en la seccién Resultados.

Andlisis de la evolucidn de los TFG con relacion a los aspectos éticos

Para analizar la evolucion de los TFG de Enfermeria del periodo 2014-2019 en cuanto a sus aspectos éticos se han
consultado las memorias de los TFG entregadas en formato pdf a través de la plataforma informatica de la asignatura, las
actas de calificacion de la asignatura y los datos de las encuestas de satisfaccién que, desde el curso 2014-2015, se invita
arellenar a las alumnas tras la finalizacion del curso.

Los datos se tabularon, se calcularon las medias, los intervalos de confianza al 5% y se contrastaron las medias de las
distintas variables (prueba no paramétrica U de Mann-Whitney) con SPSS. Para realizar los gréficos se utiliz6 el
programa Excel.

S?http://www.ubu.es/vicerrectorado-de-internacionalizacion-cooperacion-e-investigacion/comision-de-bioetica
S3http://www.hgy.es/ceic/
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Resultados.

Revision del papel de la Bioética en la historia de la investigacién biomédica.

Los constantes avances cientifico-técnicos (hemodialisis, soporte vital, primeros trasplantes de corazén, etc.), los
cambios en la relacion clinica, las sociedades cada vez mas multiculturales, el desarrollo de experimentos e
investigaciones en seres humanos, la consolidacién de los derechos de las personas, son algunas de las razones que van a
constituir los factores determinantes para que, en la segunda mitad del pasado siglo XX, seamos conscientes que nos
enfrentamos a problemas cualitativamente diferentes que hacen necesario reflexionar sobre el modo de tomar las
decisiones.

El primer documento en el que se proponen unos principios para orientar la toma de decisiones es el llamado "Informe
Belmont" que se publicé en 1978, fruto de un trabajo de cuatro afios de la Comision Nacional para la proteccion de
sujetos humanos en las investigaciones biomédicas y de la conducta de los Estados Unidos. En el citado informe se
establecian los principios de respeto a las personas, justicia y beneficencia como referentes indispensables en la toma de
decisiones relacionadas con el campo de la investigacion.

Posteriormente, en 1979, Beauchamp y Childress publican el libro "Principios de ética biomédica" que plantea la
existencia de los cuatro principios que hoy en dia siguen sirviendo como referencia: justicia, autonomia, beneficencia y
no maleficencia.

El que estos principios hayan tenido tanta fuerza se debe probablemente a que estan basados en la libertad, la igualdad y
la solidaridad, valores reconocidos universalmente como nicleo de la dignidad humana y recogidos en la Declaracién de
los Derechos Humanos. Cuando analizamos el contenido de los principios de la bioética, parece claro, que el principio de
autonomia se basa en el valor de la libertad, el principio de justicia en el valor de la igualdad, y el principio de
beneficencia en el valor de la solidaridad.

Actualmente, antes de iniciar una investigacion, el profesional de la salud debe plantearse la conveniencia y la
correccion, tanto de los objetivos que pretende con su investigacion, como de los medios que piensa emplear para llevarla
a cabo. Esta consideracion de objetivos y acciones es el objeto de la ética

En el Juicio de NUremberg fueron juzgados y condenados médicos que participaron en los crimenes nazis en nombre del
avance cientifico y, como producto, el 20 de agosto de 1947 se crea el Codigo de Naremberg., el primer cddigo que
reguld la investigacion en seres humano. Este documento insiste en que el requisito primordial es el respeto de la
integridad personal, la limitacion de riesgos y la proteccion de la libertad para participar o no. Los intereses de la persona
deben prevalecer sobre los de la ciencia y los de la humanidad.

Posteriormente la Declaracion de Helsinki (1968) insistio en la necesidad de crear organismos que se encargasen de
asegurar la calidad de los protocolos de investigacion. A partir de este momento nacieron los Comités de Ensayos
Clinicos.

El Experimento Tuskegee, desencadend la elaboracion del Informe de Belmont, otro texto fundamental de la bioética. En
él se reiteran los mismos principios éticos que ya aparecian en los anteriores textos, pero afiade un nuevo concepto, la
necesidad de detener un estudio cuando ya se haya demostrado que el tratamiento no es efectivo o que existen mejores
alternativas. En este informe se identifican los principios éticos basicos que subrayan el comportamiento de la
investigacién con seres humanos: la autonomia de las personas, la beneficencia como principio motor y la justicia en la
seleccion de la muestra. Ademas, desarrolla guias para asegurarse que la investigacion con seres humanos es conducida
de acuerdo con estos principios.
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En el transcurso del siglo XX aparecié un nuevo discurso sobre la investigacion médica que pondra especial atencion en
los peligros de la investigacién, en la necesidad de su control y en el respeto a los derechos humanos de las personas que
participen en la experimentacion. En esta tarea de control juegan un papel muy importante los Comités Eticos de
Investigacion Clinica, que tienen como misién velar por la correccion metodolédgica, ética y legal de la préctica
investigadora.

La declaracion de la Asamblea Médica Mundial de Helsinki (1964) revisada en Tokio (1975) es la primera que propone
formalmente en un documento internacional que antes de decidir sobre una experimentacion en sujetos humanos se
consulte a un comité independiente nombrado para la valoracion, comentario y guia del procedimiento experimental. La
funcién de estos comités es la de asegurar la proteccion de los sujetos humanos que participan en un ensayo o
investigacion clinica y debe asegurarse de que la propuesta de investigacion retne la calidad cientifica necesaria y
cumple con la ley nacional. En Espafia, la normativa de los CEIC viene determinada por la Ley del Medicamento del afio
1990, que determina que no se podra realizar ningdn ensayo clinico sin un informe previo de un CEIC.

Resultados del andlisis de la evolucidn de los TFG en relacidn a los aspectos éticos en el periodo 2014-2017

En el periodo 2014-2019 se han defendido 289 TFGs, de los cuales 155(53,6%) han correspondido las tipologias que
podrian tener implicaciones éticas, contandose 75(26%) intervenciones y 80(27,7%) proyectos de investigacion(figura 1)
. 70 (24,4)de esos TFG han recibido evaluacion y aprobacion ética, 31(11%) por parte del CEIC de Burgos y Soria y 39
(13%)por parte de la Comision de la UBU. (figura 2)
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Figura 1. Trabajos de Fin de Grado presentados en el Grado de Enfermeria de la Universidad de Burgos en el periodo
2014-2019 ordenados por tipologias

Como muestra la figura 2, el nimero de TFG que han recibido evaluacién ética se ha incrementado ligeramente, esto
puede deberse a un incremento en los intereses investigadores de los alumnos o a la instauracién del procedimiento para
la gestidn de las solicitudes a los distintos comités desde la Coordinacién de TFG. La figura 2 también muestra que se ha
producido una inversién de la proporcién de proyectos evaluados por la Comision de Bioética de la UBU frente al CEIC .
Esto puede ser debido a los mayores tiempos de evaluacion requeridos por el CEIC, ya que mientras que la Comision de
Bioética de la UBU se reline a demanda, el CEIC se retne 1 vez al mes. En el afio 2016 el CEIC desarroll6 un
procedimiento especifico mas agil (se describe mas adelante) para TFG, que, aunque no ha conseguido revertir la
tendencia, si que ha supuesto el incremento de TFG presentados a evaluacion por este Comité.
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Figura 2.Trabajos de Fin de Grado presentados en el Grado de Enfermeria de la Universidad de Burgos en el periodo
2014-2019 y nimero de ellos sometidos a evaluacion ética. CEIC: Comité Etico de Investigacion Clinica de Burgos y
Soria. UBU: Universidad de Burgos.

También se analiz6 si el hecho de requerir evaluacion ética, al implicar un esfuerzo adicional (presentar memorias,
responder a las alegaciones, esperar resoluciones...) tenia alguna influencia en las calificaciones obtenidas por los TFG o
si afectaba a indicadores de satisfaccion de los alumnos. En la tabla 1 podemos observar que, aunque los TFG que han
pasado por la evaluacién ética puntuaban més alto en todos los criterios analizados, (calidad, satisfaccién y esfuerzo) las
diferencias no eran significativas, quizd por la elevada desviacion de las valoraciones. Tampoco se observaron
diferencias en funcion del Comité que evaluara el TFG.

Tabla 1. Valoracion de distintos criterios de los TFG en funcién de si han recibido evaluacion ética: Tutorizacion:
calificacion del proceso de tutorizacién del TFG por el tutor (de 0 a 40 puntos); Calidad: calificacion de la calidad
cientifico-técnica del TFG por el tribunal (de 0 a 30 puntos); Defensa: calificacion de la defensa del TFG por el tribunal
(de 0 a 30 puntos). Total: puntuacion total (de 0 a 10 puntos); Grado de satisfaccion general (de 1, poco satisfecho a 5,
muy satisfecho) y grado de esfuerzo (de 1, menos de lo esperado a 3, mas de lo esperado) y n° de horas dedicadas a la
realizacion del TFG.

Criterio evaluado

CATEGORIA Tutorizacion Calidad Defensa Total
(0-40) (0-30) (0-30) (0-10)
Total (n=289) 36,43 (35,97-36,87) 24,08 (23,70 -24,44) | 24,57 (23,94-24,75) 8,56 (8,39 - 8,58)

Sin Etica (n=222)

36,59 (35,43-36,54)*

23,68 (23,14-24,02)*

24,34 (23,58-24,57)

8,46 (8,24 - 8,48)*

Etica (n=67)

38,38 (37,22-38,53)*

25,64 (25,23-26,16)*

25,47 (24,67-25,81)

8,95 (8,77 - 9,00)*

HUBU (n=31)

37,49 (36,30-38,69)

25,62 (25,04-26,19)

25,3 (24,47-26,12)

8,84 (8,67-9,81)

UBU (n=36)

38,21 (37,51-38,91)

25,76 (25,02-26,50)

25,19 (24,34-26,02)

8,91 (8,76-9,07)

* p<0,05. Prueba U de Mann-Whitney
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Criterio evaluado
CATEGORIA Satisfaccion Grado de
general esfuerzo
Total (n=215) 4,18 (4.01-4,35) 2,54 (2,44-2,64) 201,84 (186,99-236,69)
Sin Etica (n=162) | 4,11 (3,90-4-33) 2,51 (2,39-2,63) | 199,85 (168,58-231,11)*
Etica (n=53) 4,34 (4,04-4,65) 2,62 (2,43-2,80) | 241,21 (202,06-280,36)*
HUBU (n=24) 4,27 (3,73-4,80) 2,67 (2,40-2,94) 251,00 (210,11-291,89)
UBU (n=29) 4,43 (4,06-4,80) 2,57 (2,27-2,87) 230,71 (156,07-305,36)
* p<0,05. Prueba U de Mann-Whitney

N° de horas

Protocolo del CEIC de Burgos y Soria para la evaluacién de TFG®>*

A finales del curso 2015-2016 y, después de varias conversaciones entre la coordinacién de la asignatura TFG y
miembros del CEIC de Burgos y Soria, este Ultimo elaboré un procedimiento especifico para la evaluacion de TFG,
siempre que se cumplieran determinadas condiciones. Este protocolo respondia a la necesidad del alumnado de un
procedimiento mas agil (el TFG se debe llevar a cabo en un semestre), mas adaptado a la realidad de los TFG
(normalmente intervenciones con riesgo minimo para los participantes) y sin necesidad de una evaluacion metodologica
exhaustiva.

Este procedimiento simplificado propone que se someteran a un trdmite de notificacion y revision simplificada del CEIC,
con exencion de aprobacion y seguimiento por el CEIC, los proyectos que cumplen las siguientes condiciones:

— El trabajo se realiza mediante la revision de historias clinicas y bases de datos del hospital, sin introducir,
modificar, o suprimir dato alguno en los sistemas de informacion y sin que la realizacion del proyecto suponga
contacto directo con los pacientes para obtener informacion adicional a la ya obtenida en la asistencia normal.

— El trabajo se realiza sobre pacientes y datos en quienes los tutores del trabajo son el personal sanitario
responsable de prestar la asistencia médica.

— El trabajo se realiza con datos anénimos o anonimizados.

El estudiante debe presentar al CEIC la memoria inicial del proyecto (introduccion, objetivos, material y métodos)
incluyendo la descripcion clara del modo en el que se cumplen los criterios exigidos para una revisién. Las solicitudes
pueden presentarse en cualquier momento y el CEIC responderd en el plazo de 10 dias. La respuesta podra ser:

— Una aprobacion del proyecto eximiendo de revisién por el CEIC.

— Una denegacion del trdmite simplificado, en cuyo caso el proyecto quedaria incluido en el siguiente orden del
dia del CEIC para una revision completa.

Procedimiento de centralizacién de las solicitudes de evaluacidn ética en la coordinacion de la asignatura TFG

Ante el incremento de TFG que solicitaban evaluacién ética, en el curso 2016-2017 desde la coordinacion de la
asignatura se ha desarrollado un protocolo que pretende homogeneizar la documentacion, agilizar los tramites necesarios
para obtener los distintos dictdmenes y reducir la carga de trabajo de tutoras y alumnos.

*http://www.hgy.es/ceic/Trabajogrado.doc
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El procedimiento, que se esquematiza en la Figura 3, requiere que alumna y tutor rellenen y firmen 2 documentos, la
memoria del proyecto de TFG y la solicitud de evaluacion por el comité. De ambos documentos de han elaborado
plantillas®***" que responden a los datos seleccionados y a los criterios evaluados por los distintos comités.

Estos documentos son enviados al coordinador de TFG por correo electrénico antes de una fecha que se determina en la
primera reunién del curso. El coordinador de TFG recopila todas las solicitudes y las hace llegar, en un solo envio, a los
comités correspondientes. Este hecho facilita que los Comités se relinan en una Gnica sesién monografica para evaluar los
TFG de Enfermeria. Una vez emitidos los dictamenes, los Comités se los envian al coordinador de TFG, que los
distribuye entre los implicados. Si se producen requerimientos individuales a determinados proyectos la comunicacion
pasa a ser directa entre el tutor/alumno y el Comité correspondiente.

Solicitud
de Memoria
evaluacion del
(firmada tutor proyecto
y alumno,
escaneada en nd
en pdf) (en pdf)
o >
10 dias Fecha limite 15 de diciembre
'V d
COODINADOR DE TFG

7

/ 10 varios envios \

~ CEIC del HUBU Comisién de la UBU

\/

COODINADOR DE TFG = == == == == = o o o o o

>https://go0.gl/QhmGhf
*®https://goo.gl/PazKdf
*"https://goo.gl/AaztMY
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Conclusiones

- La bioética se ha desarrollado en respuesta a episodios donde se incumplieron todos los fundamentos de la moral
humana y en paralelo al avance de la investigacion biomédica, lo que ha supuesto una serie de documentos, algunos
de ellos incorporados a las legislaciones nacionales que, sin frenar el avance cientifico, velan por el respeto de los
derechos humanaos en el desarrollo de las investigaciones.

— La implantaciéon de una nueva normativa para la elaboracién de TFG en 2014 ha supuesto un incremento en el
namero de TFG sometidos a revision ética, aunque no ha tenido un efecto notorio en la calidad de los mismos ni en
la percepcion de los alumnos.

— El incremento de TFG evaluados éticamente en los Ultimos afios ha promovido el desarrollo de procedimientos
especificos por parte del CEIC de Burgos y Soria y de la Coordinacién de la asignatura TFG, encaminados a agilizar
los tramites y facilitar el desarrollo de proyectos de investigacion en Ciencias de la Salud.
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DELIBERAR PARA LA TOMA DE DECISIONES ANTE CONFLICTOS
ETICOS EN EL AMBITO DE LA GESTION MUNICIPAL. A PROPOSITO DE
UN CASO

Autores
Karmele Uribarri Urresti. Enfermera/ supervisora en el Hospital Alto Deba. Experta en Etica Sociosanitaria por la U.P V.

Aitor Saénz- Azkunaga Guerrero. Enfermero en Emergencias de Guipuzcoa.

Palabras clave
Método deliberativo. Caso. Conflicto ético. Valores. Confidencialidad. Autonomia
Resumen

Mediante un caso ficticio de un conflicto de valores entre la ciudadania y las autoridades que acontece en un
ayuntamiento, se describe y analiza el método deliberativo de Diego Gracia en sus diferentes fases. Si bien esta
metodologia es utilizada en ambitos de asistencia clinica y de intervencion social, se propone llevarla al ambito de la
gestién municipal para la toma de decisiones ante los conflictos éticos que puedan surgir.

Introduccion

Ante los conflictos éticos muchas veces las soluciones que se dan casi nunca ponderan los valores de todas las partes
implicadas y se responde con mentalidad dilematica. Cuando nos enfrentamos a un conflicto ético desde esta mentalidad
presuponemos que la cuestion debe tener una respuesta y que ademas esta ha de ser Unica, sin embargo, los problemas
morales son cuestiones abiertas, cuya solucion no estd presente desde el principio y por tanto hay que buscar una
respuesta adecuada. Este modo de abordar un conflicto responderia a una mentalidad problemética que parte de que la
realidad es mucho més rica de lo que imaginamos y nadie puede abarcar la realidad en toda su complejidad. La
deliberacion busca analizar los problemas en toda su complejidad.

Desde esta mentalidad problemética y a propdsito de un caso ficticio que acontece en un ayuntamiento, se ird aplicando
la metodologia deliberativa en sus diferentes fases hasta la resolucién del conflicto.

Presentacion del caso

El alcalde de una localidad de aproximadamente seis mil habitantes tiene la idea, con motivo de las fiestas patronales, de
hacer un obsequio a todas las personas beneficiarias de los servicios sociales del municipio. Se trata de entregarles una
pequefia escultura con el relieve del ayuntamiento con el fin de hacerles sentir, de forma especial, que sélo por el hecho
de tener necesidades sociales son reconocidas como importantes para el consistorio.

La entrega se efectuaria en el domicilio y la iniciativa se difundiria a través de los medios de comunicacion locales.

Uribarri, K., Sdenz, A. Deliberar para la toma de decisiones ante conflictos éticos en el ambito de la
gestién municipal. A propdsito de un caso. Bioética Complutense 38 (2019) pp.112-118.
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El alcalde le encarga a la concejala de servicios sociales la gestion de esta iniciativa. Cuando la edil se dirige a la
trabajadora social y le comenta la propuesta del jefe del consistorio, esta refiere que no le parece una buena idea ya que
vulnera la confidencialidad de las personas al tener que acceder a sus datos personales y que, ademas, al tratarse de un
municipio pequefio y aparecer en la prensa local, cabe la posibilidad de que alguna de ellas se sienta herida o humillada
al saberse identificada como beneficiaria de ayudas sociales.

Cuando la concejala le cuenta esto al alcalde, este le resta importancia, no ve el problema e insiste en que la entrega se
lleve a cabo.

Antes de hablar con la trabajadora social la concejala no se habia planteado que una iniciativa, en principio, con tan
buena intencion pudiera lesionar algunos valores de las personas. Tras escuchar su punto de vista cae en la cuenta de las
consecuencias que podria acarrear la entrega de este regalo sin el consentimiento de las personas beneficiarias. Este
hecho le crea un conflicto dado que también tiene en mucha consideracidn al alcalde y no quiere lesionar la confianza
que hay entre ambos ni la lealtad que siente que le debe.

1.Deliberacion de los hechos

Pose y Gracia (2019) llaman “hecho” “a todo aquello que es dato de percepcion, por tanto, algo perfectamente objetivo,
contundente e impositivo. Los hechos son, pues, datos de la realidad (...) sobre estos datos o signos objetivos hacemos
juicios, en concreto hacemos un tipo de juicio que solemos llamar “descriptivo (p.7) y afiaden que la aclaracion de los
“hechos” tiene por objeto reducir la incertidumbre del problema hasta lo razonable en su dimension técnica o clinica, que
no agotarla pues esto seria imposible

1.1 Marco legal

La Ley 12/2008 de Servicios Sociales del Pais Vasco., recoge que las personas usuarias tienen derecho a acceder a los
servicios sociales en condiciones de igualdad, dignidad y privacidad, a la confidencialidad, entendiéndose por tal el
derecho a que los datos de caracter personal que obren en su expediente o en cualquier documento que les concierna sean
tratados con pleno respeto; a la autonomia y por tanto, a dar 0 a denegar su consentimiento libre y especifico en relacion
con una determinada intervencion (...) y afiade que los y las profesionales tienen como deber promover la dignidad, la
autonomia, la integracion y el bienestar de las personas a las que atienden y respetar todos sus derechos, asi como de
poner en conocimiento de su autoridad, en el caso que nos ocupa la concejala, cualquier situacion que, en su opinion, y
baséndose en los elementos de valoracion de los que disponen, pudiera conllevar una vulneracién de estos derechos (Ley
12/2008, art. 9y 12).

1.2 Andlisis de los hechos

En esta parte se trata de conocer la realidad del conflicto de la mejor manera posible y para ello habréa que recabar cuanta
informacion sea Util para alcanzar este objetivo.

1.3 Analisis de las creencias y valores

Tan importante como aclarar los hechos sera conocer la historia de creencias, preferencias y valores de todas las partes
implicadas en cada caso, en el que nos ocupa la de la concejala, de las trabajadoras, de las personas usuarias, del alcalde
y de la institucién.
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2.Deliberacion sobre los valores

En esta fase se entra de lleno a deliberar en lenguaje ético, identificando los problemas morales y los valores en conflicto
2.1 Identificacion del problema moral principal

Un problema moral se podria definir como un conflicto de valores (Pose y Gracia, 2019, p.25)

Corresponde en esta fase del analisis identificar el problema ético que tiene la concejala de servicios sociales que es la
que consulta el caso: ¢Qué debe hacer para no traicionar la lealtad hacia el alcalde sin lesionar el reconocimiento hacia el
trabajo y el criterio de la trabajadora social que pretende respetar los valores de las personas obsequiadas?

2.2 ldentificacion de los valores en conflicto

Las personas contamos con una conciencia moral que nos lleva a valorar las actuaciones propias y las de los demas como
buenas o no. Este cadigo moral viene conformado por una serie de valores propios que nos indican como debemos actuar
y cdmo nos debemos conducir para alcanzar nuestro proyecto de vida y concebir nuestra idea de felicidad. Estos valores
no estan intuidos, si no construidos por su relacion con el entorno y con la sociedad. No hay valor que no pida su
realizacién, lo cual nos puede plantear un grave problema: ¢y si dos valores me piden su realizacién a la vez, o estimo
que la realizacién de uno significa dafiar parcial o totalmente el otro, etc.?

Los problemas éticos surgen cuando estos valores entran en conflicto y nos damos cuenta de que lo que “deberiamos
“hacer, atendiendo a nuestros valores, puede no ser lo que “debemos” hacer atendiendo a los de la otra persona. (Pose y
Gracia, 2019)

El problema moral que tiene la concejala de servicios sociales viene dado por la confrontacién de los siguientes valores:
La lealtad hacia el alcalde frente al reconocimiento a la labor y al criterio de la trabajadora social

Beneficencia o caridad en la buena intencion de la iniciativa frente al dafio a la dignidad y lesién al empoderamiento de
las personas beneficiarias.

Reconocimiento e interés hacia las personas por la autoridad institucional frente a la vulneracion a la intimidad,
confidencialidad, autonomia y perdida de confianza hacia las instituciones.

3. Deliberacion sobre los deberes

Los “deberes”, se fundan en valores que nos piden su realizacién, “deberes”, apelando a la conciencia moral, que
nombrabamos anteriormente, mandan y ordenan hacer unas cosas y evitar otras, no tienen por objeto conocer la realidad
sino ordenarla. La conciencia moral manda y paraddjicamente asume lo mandado.

Los “deberes” ante un problema moral se traducen en los cursos de accion posibles, las soluciones que se proponen para
ese conflicto ético. Se trata de identificar todos los posibles, incluso los mas extremos, para poder elegir aquellos que
promuevan la realizacién de mas valores y lesionen los menos posibles.

Una reflexion deliberativa sobre los cursos de accion aportara mas luz sobre al problema ético que se plantea, si bien las
soluciones no podran ser ciertas, al menos seran prudentes. ( Pose y Gracia, 2019)
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3.1 Cursos extremos de accién

Pose y Gracia (2019) definen un curso extremo como “aquel que, optando por un valor (de los dos que hemos
identificado como conflictivos), lesionamos completamente el otro. Es importante sacar a luz estos cursos, puesto que
son los méas imprudentes y, por tanto, aquellos por los que nunca deberiamos optar” (p.27).

Conviene identificarlos para delimitar los margenes del campo de accién, son los que se presentan en mentalidad
dilemética y, por tanto, no son optimos desde el punto de vista ético.

Los cursos de accion extremos del caso serfan:

Desoyendo los consejos de la trabajadora social, se identifica a las personas beneficiarias de los servicios sociales
citandolas en el salén de plenos del ayuntamiento a modo de sorpresa y se les hace entrega del obsequio. Se avisa a la
prensa local para su difusion.

Dada la polémica suscitada entre los politicos y la trabajadora social no se lleva a cabo la iniciativa.
3.2 Cursos de accién intermedios

Pose y Gracia (2019) se refieren a estos cursos como” todos aquellos que se mueven desde ambos extremos hacia el
centro (...) como la prudencia suele ser un término medio, centrar maximamente los cursos de accion, es decir, intentar
salvar de la mejor manera los valores en conflicto es siempre un objetivo esencial” (p.27).

Veamos pues en el caso que nos ocupa qué cursos de accién se podrian proponer para respetar los valores de tosa las
personas implicadas:

Se envia una carta a todas las personas beneficiarias de los servicios sociales explicandoles la iniciativa y solicitandoles
su consentimiento para recibir el obsequio.

Se plantean otras iniciativas de “cortesia” hacia otras personas, como, por ejemplo, una carta felicitindoles las fiestas y
recordandoles que estan presentes y son importantes para el consistorio.

Se elabora un protocolo de confidencialidad en el ayuntamiento.

Organizar sesiones formativas en ética para los trabajadores y trabajadoras y politicos y politicas del ayuntamiento, con
el fin de que adquieran conocimientos basicos sobre cuestiones como la confidencialidad, la intimidad, la autonomia,
derechos y deberes de la ciudadania...y puedan llevar a cabo su trabajo respetando sus valores y el de los otros y las
otras.

Elaborar un cédigo ético para el ayuntamiento, esto es, un conjunto de principios, reglas y modelos de conducta que
deberian seguir las personas que componen el consistorio, los trabajadores y trabajadoras y las empresas municipales. El
proceso de elaboracién deberia ser dirigido por personas referentes en el campo de la ética aplicada que
impartirian formacion en este ambito y que a través de grupos de discusion sobre los problemas éticos que surgen en el
ayuntamiento.
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en las diferentes relaciones interpersonales (ciudadania y personal técnico y entre estos y estas y politicos y politicas), se
consensuaran normas de conducta.

Establecer foros de deliberacion en las distintas comisiones o foros donde se tomen decisiones. Se propone el método
deliberativo que se aplica en bioética como herramienta para ayudar a tomar la mejor decision desde el punto de vista
ético ya que intenta respetar el mayor y lesionar el menor nimero de valores en conflicto. Sirva la exposicién de este
caso como ejemplo de dicho método.

Estos tres Gltimos cursos de accion complementarian al primero y de cara a un futuro servirian para facilitar la toma de
decisiones en caso de darse otros conflictos éticos.

3.3 Identificacion del curso de accion 6ptimo

Pose y Gracia (2019) indican que: “el curso 6ptimo siempre es el que lesiona menos los valores en conflicto, aquel que
tiene en cuenta las circunstancias y las consecuencias de la decisién y es prudente. Suele ser el mejor de los cursos
intermedios, y a veces una sucesion concatenada de los mismos. Este es un paso especificamente moral, ya que la ética
trata de esto, de lo mejor, de lo excelente. Cursos buenos puede haber muchos, pero uno ha de ser el mejor. Y lo mejor
coincide con lo més prudente” (p.28).

En el caso que nos ocupa de los cursos intermedios que se plantean el primero es el 6ptimo:

“Se envia una carta a todas las personas beneficiarias de los servicios sociales explicandoles la iniciativa y solicitandoles
su consentimiento para recibir el obsequio.” Si la iniciativa de obsequiar se lleva a cabo en los términos descritos,
informando y solicitando autorizacién y haciendo la entrega sélo a aquellas personas que han consentido, sin publicidad
por medio y desde el maximo respeto y consideracion, se podria decir que la medida desde un punto de vista ético seria
adecuada ya que todas las partes implicadas verian sus valores respetados.

La elaboracion de un protocolo sobre confidencialidad, la formacion en ética, el entrenamiento en técnicas de
deliberacion y la elaboracion de un cédigo ético para el ayuntamiento que se plantean como cursos intermedios también
habria que plantearselos a la concejala que consulta el caso.

En los ayuntamientos pequefios los conflictos como este son muy comunes y con una educacion en ética y en habilidades
de deliberacion, donde no se impongan razones, Sino que se aporten perspectivas y se escuchen las de los demas,
dejandose afectar por ellas, la resolucién de problemas seria mucho mas facil y se tomarian buenas decisiones.

4. Pruebas de consistencia

Pose y Gracia (2019) indican que para asegurar que la decisién que se va a tomar es prudente o responsable, resulta
conveniente someterla a una serie de criterios de contraste (p.28).

Para Seoane (2017) las pruebas de consistencia son un elemento importante en el proceso deliberativo que contribuye a
su justificacion externa y a reforzar la correccion, la normatividad y la aplicabilidad de la decision adoptada. Pasar las
pruebas de consistencia supone responder afirmativamente a la pregunta de si se ha deliberado bien.

En aras de reforzar el método deliberativo desarrollado por Diego Gracia que se aplica en comités asistenciales y de
intervencion social con el fin de integrar una dimension ética en el proceso de toma de decisiones y mejorar la calidad de
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la atencién, José Antonio Seoane (2017) propone afiadir a las pruebas de legalidad, publicidad y temporalidad, las
pruebas de universalidad y realizabilidad. Si las tres primeras respondian a la pregunta de si hemos o no deliberado bien,
estas dos Ultimas reforzarian la consistencia de la decision tomada y contestarian a una nueva pregunta ¢;podemos
deliberar mejor?

4.1 La prueba de la legalidad

En el método deliberativo de Diego Gracia (2004) se explica que: “esta prueba responde a la pregunta “;es legal esta
decisién?”, su proposito es comprobar si el curso 0ptimo elegido es juridicamente viable (p.27). Seoane (2017) afiade que
“la aparicion tardia en el procedimiento de la prueba de legalidad es un acierto (...) porque favorece una deliberacién
ética pura al no usar la norma juridica como argumento de autoridad” (p.35)

La decisién tomada en este caso no incurre en ilegalidad ninguna y se ajusta al derecho
4.2 La prueba de la publicidad.

“Esta prueba responderia a la pregunta “;estarias dispuesto a y tendrias argumentos para defender esta decision
publicamente?”” (Gracia, 2004, p.27). “Deberia ser interpretada como una prueba de sinceridad, honradez o veracidad
practica (...) es necesario que sean publicos todos los argumentos que fundamentan la decision” (Seoane, 2017, p.36)

El curso de accion que se propone en el caso y la argumentacion que lo fundamenta se podria defender pablicamente
4.3 La prueba de la temporalidad

Para Gracia (2004) “esta prueba responderia a la pregunta “;tomarias la misma decision en caso de esperar algunas horas
0 unos dias?” (p.27). El objetivo de esta prueba es comprobar que la decision tomada no esta motivada por sentimientos
inconscientes e irracionales y responde a un proceso de andlisis y deliberacién no motivado por las circunstancias, sino
gue mientras estas permanezcan, la decision va a seguir siendo la misma (Seoane, 2017).

En caso de que hubiera habido méas tiempo para tomar la decisién o que este transcurriera y el conflicto se planteara en
otro momento, pero en las mismas circunstancias, el curso de accion propuesto habria sido el mismo.

4.4 La prueba de la universalidad

Para Seoane (2017) la prueba de publicidad es una garantia insuficiente en el caso de las sociedades que admiten un trato
desigual, discriminatorio o de favor que puedan defenderse publicamente, por eso propone una nueva prueba: la
universalidad.

Esta prueba hace referencia al universo de destinatarios y a la justicia e igualdad de trato. Su significado se detalla en que
se deberia poder estar de acuerdo con las decisiones tomadas que afectan a terceros si uno 0 una se encontrase
hipotéticamente en la situacion de aquellos o aquellas.

El cuso de accién elegido podria aplicarse a todas las personas y no cambiaria por ello.
4.5 La prueba de la realizabilidad

Dado que el método deliberativo pretende proporcionar soluciones a problemas reales, esta prueba hace referencia a la
aplicabilidad del curso de accion elegido. Debe garantizarse la viabilidad practica de dicho curso (recursos personales,
técnicos, econoémicos...), para salvar la orientacion practica del método y satisfacer la consulta.

En este caso la propuesta planteada en el curso de accion dptimo se puede llevar a cabo con facilidad.
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Resumen

La Ley 41/2002 introduce el respeto de la autonomia del paciente en las practicas sanitarias espafiolas. Nuestro objetivo
fue analizar esta ley y su desarrollo legislativo autonémico sobre el derecho a la informacion y el consentimiento
informado; y estudiar la incorporacion de los profesionales sanitarios al respeto de estos derechos. Tras un estudio
descriptivo-interpretativo de la legislacidn existente, hemos concluido que hay aspectos controvertidos que dificultan la
implantacion multidisciplinar del respeto del derecho a la autonomia de los pacientes.

Palabras claves: autonomia, informacion, consentimiento informado, legislacion.

Abstract

Law 41/2002 introduces respect for patient autonomy in Spanish healthcare practices. Our objective was to analyse this
law and its autonomous legislative development on the right to information and informed consent; and to study the
incorporation of health professionals in the respect of these rights. After a descriptive-interpretative study of the existing
legislation, we have concluded that there are controversial aspects that hinder the multidisciplinary implementation of
respect for the right to patient autonomy.

Keywords: autonomy, information, informed consent, legislation.

Introduccion

La Ley General de Sanidad (Ley 14/1986, de 25 de abril) de 1986 fue el primer documento legal que reconoce de forma
explicita los derechos de los pacientes en Espafia. Siendo, posteriormente, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica
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reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica, la que incorpora el objetivo de reforzar y dar un trato especial al derecho de autonomia del paciente (Sanchez-
Caro y Abellan, 2003, p.45) en el ambito sanitario.

En este contexto de cambio, la ley 41/2002 introdujo importantes novedades en su articulo 4 como la obligacién de todos
los profesionales sanitarios de informar a sus pacientes de forma adecuada, veraz, comprensible y verbalmente (por regla
general); y la posibilidad de poder negarse a recibir dicha informacion. Ademas, regula el respeto a la autonomia en su
capitulo 1V mediante el derecho del paciente a otorgar su voluntario consentimiento una vez informado (el denominado,
consentimiento informado), estableciendo que éste sera verbal por regla general, y por escrito en los supuestos que
especifica la ley: “intervenciones quirdrgicas, procedimientos diagnosticos y terapéuticos invasores y, en general, la
aplicacion de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible repercusion negativa sobre la
salud del paciente” (articulo 8.2). Esta ley, como afirman Rodriguez, Torralba y Osuna (2017, p.68), convierte el
consentimiento informado en un procedimiento de didlogo que permite a las personas enfermas expresar su decision
sobre su cuerpo, su vida y su salud; y obliga a los profesionales a respetar la libertad de éstos, permitiéndoles asumir sus
responsabilidades en la toma de decisiones sobre si mismos.

Ademas, la ley basica reguladora de la autonomia del paciente, en su Disposicion Adicional Primera, insta a las
Comunidades Auténomas a adoptar las medidas necesarias para que hagan efectivos sus contenidos. Asi pues, facilita un
extenso y variado desarrollo legislativo autondmico sobre el respeto de la autonomia de los pacientes. En definitiva,
como afirman Simén y Jadez (2004, p. 39), aporta el sustrato juridico méas explicito y directo sobre la teoria del
consentimiento informado.

Las citadas normas establecen las caracteristicas y condiciones de las herramientas que facilitan en el &mbito sanitario el
derecho de los pacientes a su autonomia. Por tanto, nos planteamos la siguiente interrogante: ¢los textos legales regulan
la informacion y el consentimiento informado implicando, de forma equitativa, a todos los profesionales sanitarios.?

Objetivos

Por consiguiente, los objetivos de nuestro trabajo han sido: Analizar la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, y el desarrollo
legislativo autonémico en lo referente al derecho del paciente a la informacién y su consecuente consentimiento
informado (en adelante Cl); y estudiar la incorporacion multidisciplinar de los profesionales sanitarios al respeto de la
autonomia de los pacientes.

Metodologia

Hemos llevado a cabo un estudio descriptivo-interpretativo de la legislacién basica sobre la autonomia del paciente y su
desarrollo autonémico, en base a la revision de la literatura cientifica facilitada por la Biblioteca digital de la Universidad
de Murcia y la Biblioteca Virtual “Murciasalud” del Servicio Murciano de Salud mediante acceso identificado. Al mismo
tiempo que la lectura critica de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre y las leyes autonémicas que regulan el derecho a la
autonomia del paciente en nuestro pais mediante acceso a la pagina web del Boletin Oficial del Estado (BOE).

Discusién

Como resultado hemos obtenido que la ley basica reguladora de la autonomia del paciente define dos tipos de
informacion, una informacién asistencial (articulo 4), dirigida a la obtencion del CI verbal, y otra informacién basica
(articulo 10), la que deben recoger los documentos de consentimiento informado.

También, establece la figura del “médico responsable” como garante del cumplimiento del derecho a la informacién, a
pesar de que todos los profesionales sanitarios que intervengan en el proceso asistencial también serdn responsables de

Rodriguez-Rabadan, M.D., Torralba-Madrid, M.J., Osuna-Carrillo de Albornoz, J. Competencias de
los profesionales sanitarios ante los derechos de los pacientes a la informacion en la legislacion

espafiola. Bioética Complutense 38 (2019) pp.119-123.




CONGRESO
INTERNACIONAL
DE BIOETICA

5-5 DE OCTUBRE 2019
HOTEL RAFAEL ATOCHA. MADRID

informar al paciente (articulo 4.3). Sin embargo, la excesiva responsabilidad que recae sobre el médico responsable en el
articulo 4.3 de la ley 41/2002 (Galan Cortés, 2014, p. 594), en muchas ocasiones, es imposible de llevar a la préactica.
Ademas, en el contexto sanitario actual, no resulta facil determinar quién asume este papel (Busquets y Cais, 2017, p.
438).

La Disposicién Adicional Primera de la ley 41/2002 facilita un desarrollo legislativo autonémico heterogéneo, en el que
la figura anterior queda regulada de la siguiente manera:

e Mantienen la figura del médico responsable: Canarias (Ley 11/1994, de 26 de julio y Ley 1/2015, de 9 de
febrero), Cantabria (Ley 7/2002, de 10 de diciembre), Castillay Ledn (Ley 8/2003, de 8 de abril), Catalufia (Ley
21/2000, de 29 de diciembre), Comunidad de Madrid (Ley 12/2001, de 21 de diciembre), Comunidad
Valenciana (Ley 10/2014, de 29 de diciembre), Extremadura (Ley 3/2005, de 8 de julio), Galicia (Ley 3/2005,
de 7 de marzo), Islas Baleares (Ley 5/2003, de 4 de abril y Ley 4/2015, de 23 de marzo), Principado de Asturias
(Ley 1/1992, de 2 de julio) y Regi6n de Murcia (Ley 3/2009, de 11 de mayo).

Al mismo tiempo, reconocen la figura del enfermero responsable: Castilla y Ledn (articulo 21), Extremadura (articulo 6)
y Regi6n de Murcia (articulos 11y 33).

e Eliminan la figura del médico responsable de su legislacion: Andalucia (Orden 8 de julio de 2009), utiliza
profesionales sanitarios; Castilla-La Mancha (Ley 5/2010, de 24 de junio), incorpora el término profesional
sanitario; y Pais Vasco (Decreto 38/2012, de 13 de marzo), hace referencia a profesional sanitario y/o personal
sanitario.

. Incorporan otras opciones:

Aragon (Ley 10/2011, de 24 de marzo) y La Rioja (Ley 2/2002, de 17 de abril) han cambiado el término por el de médico
0 equipo de médicos responsables, introduciendo la idea de una responsabilidad compartida entre los médicos del equipo
asistencial. Concretamente, La Rioja vincula el término anterior a los documentos de ClI, para lo relacionado con la
informacion del paciente utiliza equipo sanitario.

La Comunidad Foral de Navarra (Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre) utiliza indistintamente, a modo de sinénimos,
los términos médico responsable y profesional sanitario responsable.

Al centrarnos en la incorporacién del término “TECNICAS” como procedimientos que realizan los profesionales
sanitarios no médicos, hemos identificado dos hallazgos: el primero, hay ocho Comunidades Autonomas (Aragon,
Cantabria, Castilla y Ledn, Catalufia, Extremadura, Galicia, Islas Baleares y la Region de Murcia) que lo incorporan en
sus textos legislativos, sin embargo, lo vinculan sélo a la informacion; es decir, no consideran la existencia de técnicas
que requieran el previo CI por escrito del paciente. Y segundo, Unicamente Murcia exige el consentimiento expreso y por
escrito para técnicas que conlleven “riesgos o inconvenientes de notoria y previsible repercusion negativa sobre la salud
del paciente” (como dice textualmente la ley).

Y, por ultimo, la ley bésica trata en su articulo 10 las condiciones de la informacion y consentimiento por escrito, donde
solo introduce indicaciones para el facultativo y médico responsable. Asi pues, da a entender que el CI verbal estd
dirigido a todos los profesionales sanitarios y el Cl escrito solo se debe utilizar para las actividades sanitarias realizadas
por los médicos. De tal manera que, el reconocimiento del enfermero responsable de algunas comunidades autdnomas y
la introduccién de los documentos de CI para la realizacion de “técnicas” que se ajusten a los supuestos que indica la ley
basica (art. 42.2 de la ley 3/2009) parece reconocer el acceso al resto de profesionales sanitarios a los documentos de Cl
en la Region de Murcia.
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Conclusiones

Los textos legales que regulan la autonomia del paciente establecen diferentes tipos de informacién segin se persiga el
consentimiento verbalmente o por escrito. Ademas, existe una mayor preocupacién de los legisladores por los
documentos de CI vinculados a los médicos, cuando las practicas sanitarias actuales permiten que el resto de
profesionales sanitarios realicen técnicas invasivas que requieren el CI por escrito de los pacientes. En definitiva, esta
terminologia dispar y la vinculacién proteccionista de los documentos de CI a la disciplina médica s6lo consiguen alejar
la esencia de la doctrina del consentimiento informado del &mbito sanitario.

Ademas, la figura del médico responsable que estable la ley basica no puede ser una limitacion para el derecho del
paciente a su autonomia, ni suponer un obstaculo para el acceso a la informacion y al consentimiento informado del resto
de profesionales sanitarios.

Finalmente, la multi e interdisciplinariedad de las practicas sanitarias requieren un cambio, no de terminologia, si no
dirigido hacia el consenso legislativo y la proteccion real de la autonomia de los pacientes.
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RESUMEN

Considerado término polisémico, la compasion (emocion, sentimiento o valor moral, proceso cognitivo, cualidad
profesional, entre otros) suscita multiples y variadas interpretaciones y posturas dentro de las actividades humanas en lo
general, y en las ciencias médicas en particular.

La fragilidad humana de personas vulnerables (enfermos, desprotegidos, sufrientes, etc.), entre otras condiciones que
desfiguran la vida de los individuos, es la condicion fundamental para promover la empatia e inducir la compasién. Sus
mecanismos involucran diversos procesos neurobioldgicos con significativos componentes bioéticos.

Palabras clave: Compasion, Bioética, Neurociencias, Empatia
ABSTRACT

Considered a polysemic term, compassion (emotion, feeling or moral value, cognitive process, professional quality,
among others) generates multiple and varied interpretations and positions in the human activities in general, and in the
medical sciences in particular.

The human fragility of vulnerable people (patients, unprotected and suffering individuals, etc.), among other conditions
that disfigure the life of the persons is the fundamental requirement to promote empathy and to induce compassion,
whose mechanisms involve several neurobiological processes with significant bioethical components.

Keywords: Compassion, Bioethics, Neurosciences, Empathy
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INTRODUCCION

El objetivo del presente estudio fue analizar los diferentes argumentos cientificos que sobre la compasién han sido
planteados, desde la vision de las neurociencias hasta la perspectiva de la Bioética.

En general, la compasion ha sido explicada con diferentes significados, como emocion, sentimiento o valor moral,
proceso cognitivo, cualidad profesional, entre otros, lo cual genera maltiples y variadas interpretaciones y posturas en el
campo de las actividades humanas en lo general, y en el de las ciencias médicas en particular.

Sin duda alguna, para la Bioética, no dafiar y procurar hacer el bien a cada persona cuidando su vida y salud, respetando
su dignidad y autonomia, asi como manifestar una actitud humanitaria plena de valores morales (entre ellos la
compasion), actuar con competencia profesional, responsabilidad y apego a las normas éticas y juridicas, son atributos
ineludibles de las diversas profesiones sanitarias, que incluso debieran proyectarse a las demas profesiones y actividades
humanas.

En el &mbito de las Neurociencias, dentro de los 100,000 millones de neuronas que integran el sistema nervioso humano,
en 1992 fueron identificadas un tipo especial denominadas “neuronas en espejo” por G. Rissolatti, o “neuronas Ghandi”
(V. Ramachandram). Han sido consideradas como un posible puente neurobioldgico de union entre las ciencias y las
humanidades por su capacidad para reproducir las experiencias de los demas, comprenderlas y promover el desarrollo de
una conciencia social que suscite empatia, compasidn, cooperacion y solidaridad.

COMPASION Y EMPATIA

Si bien el Diccionario de la Real Academia de la Lengua Espafiola (RAE) * expresa que la compasion (del latin tardio
compassio,~onis) es un ““sentimiento de pena, de ternura y de identificacién ante los males de alguien”, diversos autores
la definen, entre otras acepciones, como:

1. Sentimiento, emocidén o valor moral. Desde un enfoque cognitivo, los sentimientos y emociones morales son estados
mentales que se desarrollan en forma innata o adquirida, contextualizados y asociados a una percepcion subjetiva de la
realidad (de como la persona se ve a si misma, a los demas y de cémo ve al mundo), que contribuyen a generar juicios de
valor para orientar nuestras actitudes y acciones; mas aun, dichos estados pueden crear una barrera social o construir un
puente de comunicacion entre los seres humanos fundamentalmente por medio de la empatia (del griego empétheia:
“capacidad de identificarse con alguien y compartir sus sentimientos”, RAE)', surgiendo asi una valiosa relacion
interpersonal de solidaridad fraterna y humanitaria 2.

2. Cualidad profesional deseable en el personal del area de la salud (e inclusive en el ambito de la vida social):
consistente en la capacidad de sintonizar afectivamente con el paciente (o las personas) en forma humanitaria, con la
finalidad de ayudarl®

3. Proceso cognitivo complejo, emocional, motivacional y conductual de apertura al sufrimiento (o necesidades) del otro,
con la intencién o el deseo de aliviarlo®.

4. Condicion biol6gica innata o adquirida: la compasion es una emocién innata profunda y “fuente de la verdadera
felicidad”, que permite establecer un compromiso para entender y ocuparse de cuidar y mitigar el sufrimiento del otro®.
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La fragilidad humana, evidenciada en los enfermos, los que sufren, los desprotegidos y vulnerables, entre otras
condiciones que desfiguran la vida de las personas en el &mbito personal (subjetivo y objetivo), familiar y social, se
constituye en la condicién fundamental para promover el desarrollo de la empatia e inducir la compasion. Aunque la
empatia se define como la capacidad o sensibilidad emocional y mental para percibir el estado o condicién de otra
persona, adoptando su propio punto de vista (“ponerse en los zapatos del otro™), no conduce a acciones de ayuda y
cuidado del otro, como ocurre con la compasion®.

La compasién también se correlaciona con la intersubjetividad, que de acuerdo a E. Husserl se refiere a la capacidad
esencial del individuo de ponerse en el lugar del otro, en el sentido de cambiar de lugar, sin que se limite a la dimension
espacio-temporal (corporal), sino extendida a la esfera cognitiva (lo que pensamos) y afectiva (lo que sentimos)®.

Por otra parte, una reflexion ética-filos6fica sobre la compasidn surge a través de varias vertientes: 1. La comprension de
la finitud humana, 2. La aceptacién de que el dolor, los abusos y el sufrimiento invaden frecuentemente la vida diaria 'y 3.
La deliberacion acerca de la relacion que se establece entre la persona compasiva y la compadecida (referente a los
valores y emociones que percibe e interpreta cada una de la otra) ’.

DESDE LAS NEUROCIENCIAS

La Neuropsicologia estudia las relaciones entre el cerebro y la conducta, plantea que nuestra sensibilidad para percibir la
felicidad o la desgracia ajena parece ser un proceso complejo, rapido, espontaneo e inconsciente. La estructura bioldgica
humana nos predispone a sentirlas, pero el entorno y la cercania con el otro, es el detonante.

A diferencia de las emociones bésicas (alegria, tristeza, enojo, miedo, sorpresa, etc.), que derivan de las ideas, la
percepcion o imaginacion personal, las emociones morales (empatia, compasidn, culpa, orgullo, verglienza, desprecio y
envidia), surgen de la interaccion entre los individuos (y otros seres vivos), en el instante mismo en que uno aprecia o
evalla las acciones o situaciones de los demés (es un “sentir al otro”)®.

Algunas emociones morales, como la empatia y la compasién, promueven la unién entre las personas y la cohesion de
grupo: ““si soy empatico puedo comprender mejor al otro, si me siento culpable por determinada accién intentaré
corregirla, si siento compasion por alguien trataré de ayudarle”. Para H. Gardner (Teoria de las Inteligencias
Multiples, 1983), la empatia forma parte de la inteligencia interpersonal y consiste en “la habilidad cognitiva de una
persona para reconocer y regular sus propios sentimientos y emociones, asi como comprender el universo emocional de
otra”.

La Inteligencia Emocional (D. Goleman, 1995) es considerada un sistema que comprende todas las habilidades
relacionadas con la comunicacién entre la persona y los sentimientos (propios o ajenos). Consta de 5 destrezas (0
habilidades), entre las que se encuentra la empatia:

1. Autoconciencia: comprender el origen de los sentimientos
2. Control emocional: aprender a canalizar positivamente las emociones

3. Motivacién: encontrar razones para la superacion y capacidad de motivar a otros
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4. Manejo de las relaciones: desarrollar inteligencia interpersonal

5. Empatia: capacidad de percibir los sentimientos y emociones de los demas

Investigaciones recientes en el campo de la Neurofisiologia con electroencefalograma (EEG), resonancia magnética
funcional (fMRI), tomografia con emision de positrones (PET) y estimulacién magnética transcraneal (humanos y otros
mamiferos), permitieron diferenciar entre una empatia cognitiva y otra afectiva, que permanecen interconectadas a lo
largo de la evolucion biologica. Mientras la primera deriva de un proceso cognitivo basado en la imaginacion (la persona
observada esta ausente, o su estado emocional no puede ser observado directamente), y se presenta principalmente en
humanos, aunque también en animales sociales con un alto grado de encefalizacion (elefantes, delfines, entre otros); la
segunda, denominada también empatia emocional, requiere la observacién directa del otro individuo y la percepcion de
su estado emocional, ocurre en muchas especies (humanos, primates, roedores, caninos, macacos, etc.)’

En relacion al proceso evolutivo de la empatia, se formulé el modelo “Mufieca rusa”, teniendo como punto central el
modelo percepcién-accion (PAM), el cual induce un estado emocional similar en los 2 individuos, que corresponde al
desarrollo de la empatia afectiva.

Las regiones encefalicas involucradas en la empatia emocional son aquellas asociadas a procesos afectivos y motores
motivacionales: la insula y la corteza cingulada anterior prioritariamente, talamo, hipotalamo, amigdala, giro fusiforme,
corteza somatosensitiva (S1 y S2), motora primaria (M1) y corteza prefrontal (CPF) ventromedial. Las correspondientes
a la empatia cognitiva (que requiere mayormente de memoria del trabajo, funciones ejecutivas y procesos
visuoespaciales) son: CPF dorsolateral, 16bulo parietal superior e inferior, unién temporoparietal, giro temporal superior
y el giro fusiforme. Existen dos areas que son activadas en ambos casos: la insula anterior y la corteza cingulada medial
anterior’® .

Los mecanismos neurales igualmente difieren en ambos tipos de empatia. Es ascendente (“bottom-up™) en la afectiva,
activandose con la observacion directa del otro al percibir sus estados emocionales por medio de sus expresiones faciales,
esto activa en el observador representaciones afectivas personales desarrolladas a lo largo de su vida y almacenadas
mediante memoria asociativa, semantica, lenguaje corporal, funcién de neuronas espejo, etc. Para la cognitiva, es
descendente (““top-down”), las regiones relacionadas con las funciones cognitivas (memoria del trabajo, funciones
ejecutivas, regulacién emocional y procesos visuoespacioales), procesan en lugar de accesar a las representaciones de la
empatia afectiva, aunque finalmente dichas representaciones llegan a ser compartidas entre ambos tipos de empatia™® *.

TEORIA DE LAS “NEURONAS ESPEJO”

De los 100,000 millones de neuronas que integran el sistema nervioso humano, en la Gltima década del siglo XX fueron
identificadas un tipo especial denominadas “neuronas en espejo” por G. Rissolatti, (“neuronas Ghandi” o “neuronas de
empatia” por V.S. Ramachandram, 2006), primero en macacos y luego en humanos. El sistema de neuronas espejo que
corresponde a las areas del cerebro donde hay mayor densidad, se ubica en el giro frontal inferior (area 44 de Brodmann)
y corteza parietal posterior. Estas regiones estan interconectadas con la insula y se ha registrado activacion mediante
fMRI en los estudios relativos a empatia'® ** 4,

Las neuronas espejo han sido consideradas como un posible puente neurobioldgico de union entre las ciencias y las
humanidades por su capacidad para reproducir las experiencias de los demas, comprenderlas y promover el desarrollo de
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una conciencia social que suscite empatia, compasion, cooperacion y solidaridad. La empatia es dirigida hacia otra
persona reconociendo su cualidad humana, y permite establecer conexiones afectivas con gente cuyas vidas son
totalmente ajenas a nosotros. Comprender las intenciones y emociones de otros, es el fundamento del comportamiento
moral y la vida en sociedad™ *?

PERSPECTIVA DE LA BIOETICA

Tradicionalmente, la compasion ha sido relacionada con el principio bioético de la beneficencia, en el sentido de
H .15
inducir™:

1. Sensibilidad ante la vulnerabilidad o necesidades del otro

2. Desarrollo de actitudes y acciones de ayuda hacia las personas que experimentan dolor, sufrimiento fisico,
psicoldgico, personal, familiar o social

Por lo anterior, la compasion se genera en el contexto de una relacién interpersonal, donde una persona necesita ayuda y
la otra esta en posicidn de poder ayudarla (como la relacion médico-paciente o enfermera-paciente), participando incluso
de su sufrimiento o necesidad (ver, sentir y comprender su problema o enfermedad), con un sentimiento fraterno y una
actitud benevolente. En ese sentido, E. Pellegrino definié a la compasion como ““un sufrir con el otro”, cuya finalidad es
el deseo de ayudarlo de alguna manera. La ayuda y el cuidado son los imperativos de la practica médica, y se convierten
asf, en acciones compasivas®.

En el &mbito de la Medicina y demas ciencias de la salud, la compasidn se perfila como una cualidad profesional no solo
deseable sino imprescindible, constituyéndose en un elemento esencial para fortalecer la calidad de la atencion sanitaria y
la satisfaccion de los pacientes. Se ha observado que la actitud compasiva de los médicos logra establecer una relacion
mas afable y respetuosa con sus pacientes, mejor comunicacion, mayor apego al tratamiento, mejores resultados
terapéuticos, menor niimero de quejas por mala praxis'® "

Referente al principio de responsabilidad, es conveniente enfatizar que la compasiéon no sustituye a las otras dos
condiciones que necesariamente deben converger en el acto médico: la competencia profesional (lex artis medica ad hoc)
y el cumplimiento de las normas juridicas y éticas que regulan la practica médica; en caso contrario, la atencion médica
seria inadecuada y de baja calidad profesional (mala praxis) o inclusive se convertiria en un acto ilegal (delito) e
inmoral'” .

Por otra parte, se afirma que la empatia debe ser la piedra angular del cuidado sanitario y la justicia social. No obstante,
aunque la normatividad juridica nacional e internacional garantiza el derecho a recibir una atencion sanitaria de calidad
cientifica, ética y humanistica, en la realidad esto no se cumple, entre otras causas porque la cobertura universal del
acceso a los servicios sanitarios ain no se alcanza, las deficiencias en el mismo (infraestructura, equipo, medicamentos,
etc.) son un problema cotidiano, aunado al hecho de que los programas institucionales de evaluacién al personal de la
salud privilegian aspectos cuantitativos sobre los cualitativos.
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CONCLUSIONES

Aunque la naturaleza de la compasion no se circunscribe a ser un atributo innato, sino una cualidad (virtud, valor,
emocidn, sentimiento o actitud moral) humana adquirida que requiere de un proceso cognitivo y afectivo complejo
susceptible a ser promovido mediante acciones educativas, las personas tenemos una configuracion bioldgica
(evidenciada por las Neurociencias), a partir de la cual es posible impulsar su desarrollo.

Es a través de la compasion como se puede llegar a establecer una auténtica relacion interpersonal de ayuda y cuidado
hacia las personas y demas seres vivos. Una actitud compasiva genera situaciones de ganar-ganar, donde no solo mejora
la salud de los pacientes sino también su estado de bienestar y nuestro propio bienestar, generando asimismo bienestar
social.

Aunque la compasion no sea una cualidad exigible legalmente para el ejercicio profesional en el area de la salud, desde la
perspectiva de la Bioética, se proyecta como un componente idéneo para alcanzar la excelencia de la préactica médica
humanitaria. De ahi que los planes educativos de Medicina y demds ciencias médicas deben incluir programas para el
desarrollo de la compasién como competencia profesional en pregrado y posgrado.

Mas aun, la compasion debiera formar parte de los valores humanos (como el respeto, la responsabilidad, la solidaridad y
la justicia, entre otros) que determinen nuestro estilo de vida personal, familiar, profesional y social, para contribuir a la
construccién de una mejor sociedad.
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In memoriam: Daniel Callahan

A LA BUSQUEDA DE LO BUENO.
(Articulo publicado en el Blog de la Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica. 2/09/2019.
http://www.asociacionbioetica.com/blog/a-la-busqueda-de-lo-bueno)

Abel Novoa (Coordinador del Grupo de Bioética de la semFYC; miembro de la Comisidn Cientifica de la ABFyC)

El 16 de julio de 2019, tres dias antes de cumplir 89
afos, murié Daniel Callahan, uno de los bioeticistas mas
importantes del mundo, fundador del Hastings Centery uno
de mis pensadores preferidos en medicina. En su libro
autobiografico In Search of the Good: A Life in Bioethics, que
publicd con 82 afios, cuenta como fue un nifio catélico, con un
padre alcohdlico y maltratador, que habria sido diagnosticado
de trastorno de déficit de atencion e hiperactividad, y que
consiguié entrar en Yale gracias a sus habilidades como
nadador, no por sus notas.

De sus afios de formacion universitaria en filosofia en Yale y
Harvard recuerda lo soporifera que le resultaba la filosofia
analitica, sus pobres resultados académicos, como se alistd
voluntario para luchar por su pais en la guerra de Corea (se le asignaron aburridas labores de contrainteligencia en el
Pentagono que le dejaban tiempo libre para sus estudios universitarios) asi como su aislamiento como catdlico en las
anticlericales universidades americanas de los 50 (salva la inteligencia de Susan Sontang genuinamente interesada en el
pensamiento moral catdlico) y su intensa vida familiar tras casarse con Sidney (protestante convertida al catolicismo) y
comenzar a tener hijos (llegd a los 6 retofios en poco tiempo).

En 1960, al acabar sus estudios de filosofia, es contratado como editor en la revista catdlica
progresista Commonweal donde trabaja 8 afios colaborando en el apoyo y difusiéon de los movimientos para la defensa
de los derechos civiles, el mandato del primer presidente catdlico de EE.UU. (John F. Kennedy), el Concilio Vaticano Il y
la oposicidn a la guerra de Vietnam. Entre 1960 y 1966 escribe tres libros de inspiracién catdlica critica y nace su sexto
hijo (1965). Su esposa Sidney, a pesar de sus embarazos, consigue terminar su primer libro sobre feminismo e Iglesia
Catdlica e inicia sus estudios de doctorado en psicologia. A mediados de los 60, coincidiendo con la aparicidn de la
pildora anticonceptiva y su posicionamiento a favor de su uso (en contra de las directrices doctrinales de la Iglesia), el
joven Callahan pierde interés por la teologia y se aleja de la religion catdlica.

Como explica en su autobiografia, su pérdida de la fe no implica hostilidad hacia los creyentes. Callahan, de
hecho, defiende la posibilidad un “catolicismo cultural” y acepta que su antigua fe puede seguir influyendo en muchas
de sus reflexiones: “La religion para mi es un error, pero no es irracional”. Para Callahan es compatible defender valores
civicos universales seculares a la vez que aceptar que el mejor vecindario es aquel que comparte ciertas tradiciones
culturales como pueden ser algunas convicciones religiosas (Adela Cortina lo llama “cosmopolitismo arraigado”).

Es interesante la breve pero jugosa resefia que hace en su autobiografia de un comentario de mi admirado
Tony Judt (muchas veces descubro que personas que admiro, admiran, a su vez, a otras personas que yo también
admiro). Callahan destaca, como digo, un comentario de Judt a un articulo de Christine Smallwood en The Nation donde
la escritora -no creyente- de Nueva York reconoce su formacién influida por un entorno religioso y acusa a la izquierda
de sentirse avergonzada del lenguaje de la moral dejandole todo el terreno libre a la derecha. El historiador - secularista
y ateo- Judt responde:
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“Totalmente de acuerdo. Creo que es una catdstrofe para ambos lados. Implica que la izquierda ha renunciado
a dominar el vocabulario de la ética. Y que la derecha cree que tiene el monopolio de los valores. Ambos estdn
completamente equivocados”.

Para Judt el abismo creado entre la moral secular y los valores morales es un desastre que explica gran parte de
los horrores del siglo XX. Callahan cree que la bioética podria ayudar a superar este abismo:

“Para mi la bioética deberia introducir los valores morales en una medicina y una biologia donde la ciencia y el
positivismo los han expulsado”.

Entre los afios 1965 y 1968 va abandonando progresivamente, junto con su fe catdlica, su labor editora
en Commoweal y tiene una breve y negativa experiencia como profesor universitario en Brown que le influird a la hora
de decidir posteriormente mantener el Hastings Center independiente de la universidad con la que tendria escasa
relacion profesional (aunque si contribuye a introducir la bioética en las disciplinas sanitarias).

En 1970 publica el que considera su primer libro de bioética y pone a punto la metodologia que posteriormente
utilizard en sus obras. El libro es “Abortion: Law, Choice and Morality” donde deliberadamente huye de la reflexion
académica para llegar al gran publico, pero sin renunciar a la profundidad:

“No sentia que tuviera que comenzar con los argumentos éticos. Pensé que necesitaba hacer una inmersion
previa en la historia del aborto, como es tratado legalmente en otros paises e intentar comprender el punto de
vista femenino. Podria llamar a este enfoque una aproximacion inductiva que simplemente intenta comprender
el fenémeno social universal primero para después determinar cdmo pensarlo mejor desde la reflexion ética. Asi
es como abordaria todos mis libros posteriormente”.

Callahan consiguidé una beca de la Ford Foundation que le financié varios viajes a distintas partes del mundo
con diferentes leyes y situaciones, desde la permisividad total de Checoslovaquia y Japdn hasta la prohibicion legal de
India y Latinoamérica pasando por las limitaciones de los paises nérdicos:

“Si algo aprendi en mis viajes fue que ningun pais estaba satisfecho con su regulacion del aborto fuera ésta cual
fuera”.

Callahan reconoce que comenzé el libro siendo anti-abortista (“pro-life”) y que cambié de idea segun
profundizaba en el tema, y acabé defendiendo una posicion “pro-choice”:

“Bajo algunas circunstancias (no muchas) el aborto podria estar moralmente justificado pero en cualquier
circunstancia la ley deberia defender el derecho de la mujer a decidir”.

El texto de Callahan seria citado en la resolucidn del Tribunal Supremo norteamericano en el famoso caso de
1973 de Roe vs Wade que defendié el derecho de la mujer a elegir. En el texto introducira uno de los argumentos —el de
la deliberacién publica- que utilizard posteriormente cuando la sociedad se enfrenta a decisiones éticas dificiles:

“Yo queria que se legalizara el aborto pero también defendi que era una decision moral que debia ser tomada
seriamente y por buenas razones. Por eso propuse que, ademds de su legalizacion, se debia producir un debate
nacional para conocer la situacion y entre todos reflexionar sobre qué podriamos considerar buenas razones
para abortar”.

Las consecuencias fueron obvias: nadie quedd contento, algo que sera bastante frecuente con su obra,

independientemente del tema que abordase. Callahan enfadd, por supuesto, a los antiabortistas pero también a una
parte del feminismo que consideraba que si el aborto era una decisidn individual no habia juicio moral que analizar.
Su mujer Sidney era una feminista antiabortista (muy progresista en otros aspectos) que, aunque creyente, no utilizaba
argumentos religiosos en su defensa de la vida. Comenta Callahan cémo debatia con ella en publico (y en privado) y
acabarian editando un libro juntos llamado “Abortion: Understanding Differences” donde mujeres a favor y en contra
argumentaban desde la ética secular sobre las razones de las respectivas posiciones.

Tras acabar su libro sobre al aborto en 1969 fue contratado por el Population Council de Nueva York, una
organizacion financiada por la Ford Foundation y la Rockefeller Foundation, que tenia el objetivo de buscar politicas para
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el control de la natalidad en los paises del tercer mundo. Callahan se sorprende de la enorme cantidad de datos que la
organizacidon manejaba y la escasa reflexion ética que acompanaba sus iniciativas:

“Las soluciones técnicas (tipo “parachuting condoms”), fracasaban estrepitosamente por la falta de
comprension por parte del personal de la organizacion de los valores culturales, éticos y sociales implicados”.

Callahan comienza en esos afios a pensar en fundar su propio centro de investigacién en bioética. En la
Navidades de 1968 habla con su vecino (ambos vivian en el barrio Hasting-on-Hudson de Nueva York) y amigo, el
psiquiatra y escritor Willard Gaylin, de su idea. Sin experiencia ni dinero —Callahan tenia 39 afos y 6 hijos- deciden
emprender en 1969 la aventura que los uniria durante 45 afos en un trabajo conjunto “sin desacuerdos serios”.

Con muchas dificultades econdmicas y de infraestructura comenzé la institucion que inicialmente se
llamé “Institute of Society, Ethics and the Life Sciences” pero que pronto acabaria por tener el nombre informal que
utilizaban de Hastings Center. Gaylin se convirtié en el Presidente y Callahan en el Director. Cuenta con gracia como
cuando le criticaban por hablar de temas médicos sin serlo decia que Willard lo era; y que cuando criticaban a Willard
por hablar de temas éticos sin ser filésofo éste contestaba que Daniel lo era. Ambos compartieron desde el principio la
necesidad de abordar los temas bioéticos con un enfoque interdisciplinar y la decision de no vincularse a ninguna
universidad para evitar el posible control politico y burocratico.

Explica Callahan en sus muy interesantes memorias como la bioética, en general, y el Centro, en particular,
eran mirados con recelo por médicos que desconfiaban de que filésofos o sociélogos pudieran tener algo que decir
sobre aspectos de su profesion. También se dudaba de la solidez de la disciplina en un mundo secular dominado por la
técnica y los hechos cientificos. La ética alrededor de las ciencias de la vida y la medicina no tenia ni siquiera todavia un
término especifico que comenzaria a utilizarse en los primeros afios 70 gracias a la publicacion del libro de Van
Rensselaer Potter, “Bioethics: Bridge to the Future”.

La primera gran financiacion (después de los 2.500 ddlares que les prestd la madre de Callahan) fueron 15.000
ddlares que dond la National Endowment for the Humanities, 30.000 provenientes de la Rockefeller Foundation y otras
ayudas entre las que destaca la de Elizabeth Dollard, una abogada fildntropa amiga de Will. Con los primeros fondos en
la mano tenian que generar un grupo de investigadores y expertos que hoy estan entre lo mas granado de la bioética:
Robert Veatch, Marc Lappé, Paul Ramsey (tedlogo de Princeton que acababa de publicar un libro pionero titulado “The
patient as a Person”), Leon Kass, Henry Beecher, el bidlogo René Dubos (que Callahan reconoce como muy influyente en
su pensamiento a través de su libro “The Mirage of Health”), los juristas Alexander Capron y Paul Freund, la socidloga
Reneé Fox, el genetista Kurt Hirschhorn, el bidlogo Robert Morison y el mismisimo James Watson formaron parte y
colaboraron de alguna manera con la institucidn en estos primeros afios.

Callahan cuenta como Will y él decidieron que las reuniones tuvieran poco del rigido estilo académico y mucho
de evento social con lo que organizaban las sesiones en sus casas, invitaban a las familias y comian en el pub irlandés del
barrio, intentando que las controversias sucedieran en un ambiente de amistad y camaraderia. Eligieron cuatro areas
para desarrollar en el Hastings Center: natalidad y biologia reproductiva, control del comportamiento, final de la vida y
genética.

Inmediatamente, explica Callahan, hubo dos corrientes de interés divergentes en el trabajo del Hastings. El
primero era el que mas le interesaba personalmente: el potencial del desarrollo médico y biolégico para cambiar la
vision de la naturaleza humana y la manera de vivir de las personas; el segundo, que interesaba mas a las instituciones
médicas y a los financiadores, los problemas éticos en relacion con el uso de tecnologias como el trasplante, la
definicion de muerte cerebral, el final de la vida o la manipulacién genética. Es decir, Callahan pensé desde el principio
que sin una idea sobre los fines de la medicina y sobre qué se consideraba una buena vida, no era posible deliberar
sobre los medios (las tecnologias, los avances cientificos, los dilemas éticos al final y el principio de la vida); pero
el Hastings, como la bioética, en esos primeros afios, se dejé llevar por lo que interesaba a la medicina, los medios (por
ejemplo, el caso de Karen Ann Quinlan les dio mucho visibilidad). No obstante, en los 80 el Hastings Center patrocinaria
la reflexiéon internacional “Los fines de la medicina” cuyo contenido le parece a Callahan, cuarenta afos después,
demasiado tibio; para mi sigue siendo un documento esencial y rompedor.

Tras la presentacion por la National Commission, a finales de los 70, del BeImont Report, Tom Beauchamp y
James Childress publican en 1979 su Principles of Biomedical Ethics, el primer gran libro de bioética que establece los

cuatro principios: autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia.



Antes de pasar a comentar la visién critica de Callahan sobre el principialismo, conviene sefalar que, en sélo
una década, el Hastings se habia convertido en un referente imprescindible siendo 1981 considerado el “afo dorado”
donde tenian como personal a un conjunto de jovenes que pasarian a ser lideres en el campo de la bioética en las
siguientes décadas: Arthur Caplan, Ruth Macklin, Ronald Bayer, Bruce Jennings y Thomas Murray.

Limitaciones del principialismo

Callahan fue uno de sus primeros criticos, sobre todo cuando los principios comienzan a “ser utilizados obsesiva
e indiscriminadamente para solucionar cualquier problema de bioética”. Para Callahan los cuatro principios pueden ser
interpretados como uno solo: respeto por las personas (no discriminacién y aceptacién de su autonomia). Merece
transcribir este largo parrafo de sus memorias (p 70):

“Son principios mds politicos que éticos; atienden cuestiones sobre como debemos tratar a nuestros
conciudadanos en la vida publica. Tienden a bloquear cualquier consideracion sobre los aspectos morales
sustantivos que una deliberacion ética completa necesita. Debemos respetar las decisiones autonomas pero
écomo debemos ejercer esa libertad que tenemos? ¢ Qué podemos considerar una buena o una mala eleccion?
Esta cuestion fue la que me enfrento a algunas feministas en mi posicionamiento sobre el aborto. La gente debe
recibir una atencion sanitaria equitativa, pero hay una cuestion previa équé tipo de atencion y con qué calidad
deberia ser la atencion sanitaria accesible para todos? La beneficencia deberia contar con un juicio sobre qué es
realmente bueno para la gente, una cuestion mucho mds profunda que lo que el principialismo puede ofrecer”

Reconoce Callahan que existen teorias morales que pretenden “rellenar” de contenido el procedimiento
principialista y que resume en dos: utilitaristas y deontologistas. Sin embargo, ninguna logra, para el bioeticista
norteamericano, solucionar de manera satisfactoria los problemas éticos “por ser demasiado generales para dar pautas
ante los complejos problemas bioéticos”:

“Las teorias morales ayudan poco al intentar establecer el estatuto moral del feto, determinar el balance riesgo
beneficio del diagndstico prenatal, qué significa respetar la dignidad humana o cdmo deberiamos organizar la
atencion sanitaria para liberarla de los sesgos ideoldgicos”.

Callahan aboga por la utilizacién estratégica de las distintas teorias morales y la imposibilidad de que una sola
pueda responder a los problemas de la bioética. En esta parte de su autobiografia Callahan explicita su metodologia de
trabajo -que esbozd en su libro sobre el aborto- que denomina “inductiva” porque va desde el analisis de los problemas
especificos al establecimiento de principios mds generales. Callahan esta en contra de comenzar el debate desde los
principios y las teorias morales ya que constituyen:

“un conjunto de argumentos y preocupaciones no fundamentadas en la experiencia del dia a dia... para las que
no hace falta tener sensibilidad ética sino ser capaz de enunciar buenos argumentos y tener habilidad para
deconstruir los significados y conceptos morales independientemente del contexto social y cultural”.

Para Callahan ese tipo de bioeticista es como un musico con gran conocimiento de la teoria musical pero
incapaz de afinar. “Prefiero escribir para una audiencia amplia” decia, y cita a su admirado William James:

“tengo la conviccion de que una filosofia confinada a la academia es una filosofia que no merece la pena.
Algunos filésofos filosofan para filosofar; otros filésofos para vivir”.

Finalmente, sus dudas acerca del abordaje principialista emanan de lo que considera su “fundamento
individualista”:

“La autonomia se convierte en el valor dominante con una importancia que va mucho mds allé de un mero
principio. La eleccion y la responsabilidad individual se convierten en el corazdn de la bioética y la medicina,
desde este punto de vista, solo debe ofrecer capacidad de eleccion a las personas, control sobre su salud, su
vida y su muerte”.

En su autobiografia, Callahan expresa algunas de las dificultades que el ejercicio de una autonomia no
modulada por una reflexion profunda sobre la vida buena, los riesgos existentes o los limites de la medicina pueden
traer a una medicina capaz de otorgar cada vez mas oportunidades de eleccién: por ejemplo, a los padres para
seleccionar embriones, la posibilidad de prolongar la vida aunque sea a costa de graves limitaciones o buscar
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intervenciones de mejora de las capacidades fisicas o intelectuales. No puede ejercerse la autonomia sin
responsabilidad y esta debe fundamentarse en una reflexiéon personal y colectiva. Callahan justificaria una “mejora”
COmMo necesaria si:

“Procura el alivio de una deficiencia social o individual como dolor, sufrimiento, pobreza, guerra o afliccion
social destructiva como la violencia o el crimen diarios o la imposibilidad de que las personas puedan llegar a
ejercer sus capacidades. Pero la mejora de la inteligencia, por ejemplo, no se relaciona con alguno de estos
objetivos... (tampoco) una extension radical de la vida.. Un mayor control y capacidad de eleccion sobre
nuestras vidas no asegura un progreso humano real. Incluso podria ser su principal enemigo”.

Las posibilidades de elecciéon que los avances médicos procuran preocupaban profundamente a Callahan ya
que facilmente quedaban sancionadas como adecuadas, correctas, inevitables o incluso fruto de un derecho legitimo, a
través de procesos tecnolégicos, indicaciones, el mercado y cierta presion social:

“Los transhumanistas, que consideran estamos a punto de poder controlar la propia evolucion humana, se
muestran incapaces de imaginar cualquier desastre tecnoldgico o la fuerza coercitiva social que puede
desarrollar cualquier nueva y popular tecnologia ayudada por el libre mercado. El poder de la innovacion
tecnoldgica para superar cualquier duda y resistencia es gigantesco”.

Callahan reconoce en sus memorias como esta posicidn critica con el uso intensivo de tecnologias sanitarias y
la influencia del mercado de la salud les trajo problemas con algunos donantes (cita a Pfizer y Eli Lilly) pero “si
queriamos ser serios teniamos que advertir sobre los problemas asociados al desarrollo tecnoldgico al menos tan
profunda y abiertamente como eran defendidos por los proponentes que prometian su brillante futuro”. Defiende que la
bioética a este respecto debe ser una “leal disidente”: leal porque sin duda el progreso médico puede traer ventajas
obvias a la medicina, pero también disidente porque necesita una revision critica constante debido a los problemas que
el progreso acarrea:

“Siempre hay que pagar un precio por los avances tecnoldgicos médicos”.
La batalla contra el imperativo tecnoldgico.

El libro mas vendido y polémico de Daniel Callahan es Setting Limits: Goals in an Aging Society. Reconoce en su
autobiografia que a finales de los 80, tras colocar al Hastings Center como la institucidon de bioética mas importante del
mundo, se encontraba “desfondado”. Llega al texto casi de manera azarosa, gracias a una invitacion de la Office of
Technology Assesment (OTA) -recientemente fundada y rapidamente cerrada por el gobierno- para colaborar en un
panel de expertos para deliberar sobre los costes sanitarios y los factores asociados. En ese contexto comienza a
profundizar en la atencidn sanitaria a los ancianos detectando lo que denomina una “tension fundamental” entre el
progreso médico asociado a la innovacion tecnoldgica y los costos sanitarios:

“Era justo lo que necesitaba: un territorio sin explorar. Para lidiar con ese problema la bioética necesitaba
abandonar la comodidad de las reglas, los principios y los procedimientos para comprometerse con un asunto
de calado politico y a algo a lo que hasta entonces no le habia prestado demasiada atencién como eran las
premisas bdsicas del progreso médico sin limites”.

Era un reto que Callahan desde luego no pensaba dejar pasar ya que el tema tenia que ver con lo que mas le
gustaba: reflexionar sobre los fines de la medicina y la naturaleza de una buena vida, considerando diversas disciplinas y
lejos de la reflexion académica filosofica:

“No podemos hablar de autonomia al final de la vida sin pensar antes qué es una buena vida. No podemos
hablar de justicia en la asistencia sanitaria sin pensar qué tipo de sistema sanitario puede procurarla. Un
sistema basado en la idea del progreso médico sin limites con costes cada vez mds elevados seguro que no es el
camino para conseguir un sistema justo.. No podemos pensar sobre la asistencia sanitaria a las personas
mayores sin entender antes el fendmeno del envejecimiento y su lugar en la sociedad y la vida de las personas”.

Era un asunto “muy Callahan”, sin duda. Y la montd, pero buena, cuando defendid “pensar en lo
impensable”. Su propuesta es bien conocida y la explica claramente en sus memorias:



“La esencia de mi argumento era que en algun momento una atencion sanitaria racional a las personas
mayores deberia poner el foco en si era pertinente utilizar las tecnologias mds caras con aquellos ancianos que
superardn los 80 afios. Argumenté en el libro que en esa edad la muerte es considerada “natural” por cualquier
cultura por haber superado la media de edad de supervivencia habitual y por haber tenido tiempo suficiente
para desarrollar una vida plena, incluso aunque no se hayan cumplido todos los deseos”.

Esta tesis tuvo importantes reacciones especialmente por parte de los geriatras que llevaban anos luchando
contra la discriminacidn por la edad de los ancianos (edadismo) y de los colectivos feministas (ya que las mujeres eran
las que mas afios vivian). Casi todas las partes consideraron la propuesta de Callahan como inaceptable. Nuestro Dan no
solo no se achanto, sino que defendié que era necesaria una solidaridad reciproca entre los jévenes y ancianos, con un
compromiso de los primeros en el cuidado y el respeto de los mayores, y de los segundos por no esquilmar los recursos
que tendria mas sentido aplicar a los mas jovenes:

“Una buena sociedad tiene la obligacion de intentar que la mayoria de los ciudadanos lleguen a ancianos, pero
no tiene la obligacion de procurarles la tecnologia necesaria para que sean indefinidamente ancianos”.

En su autobiografia, escrita con 82 afios (cuando escribid Setting Limits tenia 56) contesta a una cuestion que
muchos le plantearon:

“é¢He cambiado de opinion ahora que tengo 82 afios? Sigo pensando lo mismo. La vision igualitaria me parece
insostenible. Nosotros los viejos hemos tenido ya oportunidad de vivir una vida mds o menos plena; los jovenes
no. Me parece que considerar a una persona mayor como menos adecuada que un joven para usar una
tecnologia muy cara no es injusto en un contexto de limitacion de recursos”.

Callahan ha muerto con 89 afios y no sabemos si en sus ultimos dias finalmente utilizd tecnologias de alto
coste. En su biografia pide que la decisién de racionar recursos a los ancianos sea politica (refiere que un criterio
adecuado pueden ser los afios de vida ajustados a calidad -QALY- y ya no la edad) y que la limitacién sea explicita para
que pueda ser aplicada de manera equitativa. Su reflexién sobre la necesidad de dignificar la vejez antes de tomar
cualquier decisidon de racionamiento; que haya un debate publico sobre como decidimos qué es una buena vida; su
valentia para sefialar que el emperador (la medicina tecnocientifica) estara siempre desnudo si seguimos sin realizar
una reflexion sobre los fines de la medicina y los limites del progreso médico, han supuesto un hito intelectual para mi.
Tras mas de 40 anos de reflexién Callahan al final de sus dias reconoce su fracaso: “el progreso médico sigue siendo
tratado como autoevidente e inmune a la critica”.

La muerte, un fracaso tecnoldgico, no bioldgico.

Su posicionamiento a favor del racionamiento de tecnologias e intervenciones médicas con los pacientes muy
ancianos contrasta con su negativa a cualquier forma de muerte médicamente asistida:

“Aunque es facil comprender porque algunas personas desean la eutanasia o el suicidio asistido a la luz de las
formas miserables como muere la gente, siempre me he opuesto... Creo que es moralmente aceptable que un
paciente competente solicite que se finalice con un tratamiento que estd prolongando su vida; que un paciente
en estado vegetativo persistente no deberia ser “mantenido” igual que entiendo que alguien que ve cerca el
final de su vida decida no alimentarse. Hay conservadores que no comparten esta vision al confundir el principio
moral de santidad de la vida con el imperativo tecnoldgico que de facto impone una atencion médica agresiva”.

Lo que Callahan considera dafiino —y asume su posible sesgo cultural catdlico- es empoderar a los médicos
legalmente para acabar activamente con la vida de los enfermos por “ser contrario al rol tradicional del médico y abrir
posibilidades de abusos” ya que, una vez abierta la puerta, se tiende a ampliar continuamente los supuestos e
indicaciones. Sugiere Callahan que es mejor no legalizar estas posibilidades, ya que un médico siempre puede decirle a
su paciente al prescribirle medicamentos para el dolor: “Ten cuidado, no tomes demasiadas de estas pildoras porque
podria matarte”. La libertad de suicidarse parece una decisidon auténoma legal aceptable.

Callahan considera, por tanto, que con una reflexién profunda y madura sobre el concepto de vida buena, los
limites inevitables de la existencia, la racionalidad econdmica de la utilizacion de las tecnologias sanitarias en cada
circunstancia, una solidaridad reciproca y consentida entre jovenes y ancianos y una formacion adecuada de los
profesionales sanitarios en los procesos de toma de decisiones al final de la vida (decisién compartida, planificacion de
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cuidados, limitacion del esfuerzo terapéutico) no hace falta regular la muerte médicamente asistida. En esta parte del
libro Callahan describe bellamente lo que considera una buena muerte:

“Me he preguntado muchas veces qué modelo moral puede encarnar una persona que se estd muriendo. Una
persona en el final de sus dias va a ser cuidado por médicos y enfermeras, familiares y amigos que algun dia se
encontrardn en la misma situacion ¢Qué nos gustaria que recordaran de nosotros cuando les llegue a ellos la
hora? A mi me gustaria que recordaran de mi que acepté mi muerte, que no me comporté con autocompasion,
que estuve alegre y me mostré lo mds firme que pude y, sobre todo, que les mostré mi agradecimiento por el
cuidado que otros me estaban dando a pesar del dolor emocional que muerte podia producirles.”

No sabemos cémo han sido los ultimos dias de Daniel Callahan pero estamos seguros de que ha muerto dando
testimonio. Su biografia intelectual es impresionante y, al menos, en mi opinion, su obra, imperecedera. jGracias por
una vida a la busqueda de lo bueno! Descanse en paz Daniel Callahan.
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Resefa de Libros
Bioética minima
Diego Gracia
Triacastela, Madrid, 2019, 185 pp.

Un libro imprescindible

El libro que tenemos entre manos es un pequefio libro, apenas doscientas paginas, y, ademas, nos habla de algo
minimo, la bioética, la ética. Y, sin embargo, es un gran libro. Y lo es por un doble motivo. En primer lugar, porque
procede de un maestro, y no hay muchos; un maestro, por lo demas, que habla mucho, pero no escribe tanto. Y, en
segundo lugar, porque habla de algo que a todos nos importa o deberia importarnos, la ética, la manera de conducirnos
en la vida. Nada mas, nada menos.

Diego Gracia es una autoridad reconocida en el campo de la bioética. Su texto Fundamentos de bioética puede
considerarse un clasico o, mejor, un ineludible en este &mbito de estudio. Su posicién ha ido variando, madurando,
transformandose y hemos visto como ha ido pasando de un principialismo jerarquizado al modelo deliberativo. La
deliberacion, me atrevo a decir, es su gran tema, al que de una manera o de otra no deja de rodear y tratar. Muchas de
sus publicaciones y conferencias han ido rondando sobre ella, y muchos nos hemos nutrido de sus reflexiones. La
novedad de esta publicacion es que tenemos un analisis de la deliberacidn hecha por el propio Diego Gracia donde se
han eliminado muchas referencias técnicas y académicas para ser mas directo y dirigirse asi a un pablico general. El
texto procede de un ciclo de conferencias y recoge su estilo vivo; una exposicion clara de las ideas fundamentales,
vertebrada de una manera concisa, pero rigurosa y profunda.

La estructura de la obra es clara. En una primera parte
analiza la experiencia moral, la cual es una experiencia de
obligacion o de deber. Es propio de todo ser humano creer que
debe, creer que esta obligado a algo. Y eso nos lleva a la accion
concreta, material, la cual puede ser muy diversa. De esto va la
ética, de como vamos tomando decisiones en vistas a hacer
aquello de que debemos hacer. Eso que hacemos, de una manera
u otra, mejor o peor, constituyen nuestros proyectos los cuales
se explican necesariamente desde tres momentos: momento
cognitivo, evaluativo y practico. Es decir, se articulan sobre
hechos, valores y deberes. Este sera el tema del segundo
capitulo. Y la manera de trabajar en estos niveles, en estos
momentos, de cara a realizar nuestros proyectos y de cara a
realizarlos de la mejor manera posible, es la deliberacion. La
deliberacion es el método de la ética, de la bioética. El tercer
capitulo de la obra desarrolla esta metodologia, insistiendo
sobre todo en la historia de la deliberacidn, en su enraizamiento
biologico, en su légica peculiar (distinta de la I6gica tedrica), en
sus pasos Yy en sus dificultades o sesgos.

Ya tenemos descrita la experiencia moral, la vida
moral, al menos formalmente, y desde ahi, y esto es muy
importante, proponemos un método deliberativo para afrontar
de la manera més solvente las decisiones que no nos queda mas
remedio que ir tomando. Tenemos asi los instrumentos para
hacer ética, para hacer conducir nuestra vida moral; por un lado,
un aparato conceptual con el que describimos una experiencia universal y, por otro, un método de trabajo. S6lo queda
ponerlo en practica, y qué mejor que en algunos temas de la bioética. El objeto de analisis y de ejemplificacion serén los
confines de la vida: andlisis deliberativo del origen de la vida, en concreto se centrara en el tema del aborto, y analisis
deliberativo del final de la vida, en concreto el tema del suicidio y de la eutanasia. Y si el lector ha seguido
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adecuadamente el hilo de la explicacién bien podra ahora aplicar lo aprendido a otros temas bioéticos, pero no sélo, a
cualquier problema ético.

Esto es lo que nos ofrece el autor. Y lo hace sin hacer mucho ruido. Pero todo lo que se dice es de una
importancia fundamental, pues de lo que se trata es de analizar como conducimos la vida, como hacemos ética, y lo que
se constata es que hay un profundo desconocimiento de lo que es ética, bioética y de la forma adecuada de trabajar estas
cuestiones y, sobre todo, de educar en ellas.

Mucho se podria decir (y ya decimos) de esta manera de entender la ética, pero ahora me querria limitar a
cuatro ideas sobre las que gira este planteamiento y a las que invito al futuro lector a debatirse y confrontarse.

1. La cuestion del sustantivo. ;Bioética? ¢Etica? Alguien se puede preguntar de qué bioética se esta hablando
aqui, ¢una bioética fundamental? ¢clinica? ¢una ética aplicada? De ninguna manera. Nada de ello. En absoluto.
La bioética no es una ética médica, no es una ética aplicada; no es nada mas que una ética de la vida. “La
bioética es la ética sin mas, la ética propia de la sociedad en estos albores del siglo XXI” (p. 12).

2. La cuestion del adjetivo: ¢minima? Nada tiene que ver, 0 muy poco, con la propuesta de Adorno en 1951 con
su Minima moralia, con el -sin duda- excelente libro de Adela Cortina, Etica minima, ni tan siquiera con la
propia propuesta de Diego Gracia en su Ultimo capitulo de sus Fundamentos de bioética que llevaba
precisamente el titulo de “Bioética minima”. En estas propuestas el minimalismo tiene un sentido muy preciso
que conduce, desde el procedimentalismo, a distinguir entre una ética de minimos -de justicia- y una ética de
maximos -de felicidad-. Y asi “la ética de minimos seria, por tanto, algo asi como los minimos exigibles a
todos a través de normas en una sociedad de seres humanos bien ordenada, aunque desde luego no perfecta”
(p.14). Ahora bien, “hace tiempo que vengo criticando esta distincion entre ética de minimos y de maximos.
La ética no puede ser mas que de maximos” (p. 14). La ética busca la mejor decision posible, no va de lo
bueno sino de lo optimo. Esa distincion (maximos/minimos) no hace mas que repetir la distincién entre
“preceptos” y “consejos”, siendo los primero exigibles y los segundos tan solo recomendaciones. Pero “esta
doctrina es impresentable” (p. 14) pues se basa en confundir ley y obligacién moral, derecho y ética. Entonces,
¢por qué aqui se insiste en el calificativo de “minima”? ¢en qué sentido minima? Minima quiere decir para
Diego Gracia imprescindible, lo que no debe faltar; de lo que tenemos que hablar, tratar o aprender en el
mundo de la ética, y por eso precisamente se va a limitar a ofrecernos las herramientas para que cada uno lleve
a cabo por si mismo la tarea ética de analizar, tomar decisiones, deliberar, etc.

3. El tema de la ética es la busqueda de lo mejor, esa es su finalidad, no otra. No es la justicia, no es lo bueno, ni
la felicidad, sino la busqueda de lo mejor, lo 6ptimo. Diego Gracia repite una idea de Julian Marias en su breve
Tratado de lo mejor. Alli nos proponia el filosofo pucelano una inflexion en el enfoque ético desde la
preocupacion por el bien, y lo bueno, a lo mejor. Y asi es como buscamos la mejor decision, la mejor accion,
no nos vale cualquiera; la ética es la busqueda de la excelencia. Vemos como la ética minima no puede dejar
de tener una pretension maxima.

4. Algunos han criticado el planteamiento de Diego Gracia por olvidar otros elementos fundamentales de la vida
moral, y limitarse, circunscribirse, a la toma de decisiones (deliberacion), lo que puede ser tan solo una
metodologia. Se equivocan en esta critica, pues no son capaces de captar la centralidad de la deliberacion en la
vida moral, y que estas paginas ponen precisamente de manifiesto. Un fildsofo ajeno a la tradicion de
pensamiento aqui descrita, Ernst Tugendhat, nos recordaba en un Congreso en Sevilla (afio 2006), que la
deliberacion, en sus diferentes niveles es lo que nos hace humanos (implica suspension de deseos, e implica la
capacidad de libertad y responsabilidad), lo que le llevaba a decir que el hombre es un “animal deliberativo”,
esencialmente deliberativo (E. Tugendhat, Antropologia en vez de metafisica, Gedisa, Barcelona, 2009, p. 26).
“Seamos en nuestra vida como arqueros que tienen un blanco”, decia Aristételes. Y, ¢no es la deliberacién la
manera que tenemos de apuntar buscando ese blanco, y todos los blancos?

No sabemos cémo conseguir la felicidad, llega sin buscarla y a quien llega; no sabemos si acertaremos, pues
nuestro conocimiento es limitado, pero en nuestra mano esta buscar la accion que conviene, la accién prudente, la
mejor, la mas responsable. Quizas asi ni seamos felices ni seamos sabios, pero habremos obrado moralmente, habremos
hecho lo que teniamos que hacer. Este pequefio libro trata de estas cosas, unas cuantas cosas, minimas, pero de
importancia y urgencia exorbitantes. Por eso diria que este libro “minimo” es imprescindible.

Tomés Domingo Moratalla
Profesor de Antropologia Filoséfica. UNED



Resena de Libros

Etica del cuidado en ciencias de la salud

Ester Busquets Alibés
Herder. Barcelona, 2019. 192 pp.

La ética del cuidado es un tema capital al que no siempre se presta la suficiente atencidn.
Nuestra sociedad tiende a enfatizar la autonomia y la independencia como valores supremos,
desestimando la vulnerabilidad y la fragilidad como elementos de debilidad que conviene ocultar o
que deben quedar para un &mbito intimo, donde la necesaria ayuda, el cuidado, se convierte en una
tarea basada en la beneficencia y dotada de una buena dosis de benevolencia. Sin embargo, el
reconocimiento de nuestra vulnerabilidad es la clave para poder siquiera plantear nuestra autonomia, nos abre a la
interdependencia, para establecer relaciones de apoyo y posibilitar el reconocimiento mutuo. Por eso es esencial y
supone una apuesta por algo que también esta en la raiz de los comportamientos morales.

Por eso es preciso dar la bienvenida al libro de Ester Busquets, Etica del cuidado en ciencias de la salud. Estamos
de enhorabuena por tener la posibilidad de leer un magnifico trabajo que habla del cuidado con una perspectiva
narrativa que lo hace ain més apetecible. Y es que esta obra lleva como subtitulo “A partir de la lectura de La muerte de
Ivan Illich de Lev Tolstoi”.

El libro se inscribe dentro de una coleccion de la editorial Herder, dirigida por Francesc Torralba, que se refiere a
temas diversos de éticas aplicadas. En él podemos encontrar un marco tedrico de la ética del cuidado, donde se analizan
y enlazan los aspectos antropoldgico y ético del cuidado, en la conviccidn, expresada por la autora, de que este siglo
esta llamado a revolucionar la concepcion tradicional del cuidado. Después de este primer capitulo vemos como se
desgrana un analisis de la obra de Tolstoi, planteando el modelo de cuidado de la novela y explicando, finalmente,
cuales son las virtudes de este modelo, que puede ser aplicable a las profesiones del ambito de las ciencias de la salud.

Cada una de las virtudes analizadas se comenta en esta posible aplicacién a las ciencias de la salud. Y para
completar el libro se incluyen una serie de casos, cada uno de ellos relacionado con una de las virtudes, que permiten
ver como el modelo de cuidado de Tolstoi opera en el mundo
sociosanitario, ayudando a comprender qué actitudes deberian
mejorarse para lograr un buen cuidado.

Es una obra muy cuidada y pormenorizada, con un planteamiento
original y atractivo, donde se puede entender bien el potencial que
encierra una ética del cuidado, desde su misma fundamentacion, pero
sin renunciar a esa dimension aplicada que hace util el modelo,
ademas de interesante.

Como comenta la autora «La ética del cuidado es una ética de la
virtud porque se centra mas en la adquisicion de virtudes que en la
preocupacién por los derechos. Al mismo tiempo se aleja del ideal
ilustrado de la universalidad para centrarse en la tradicion y la
particularidad. La ética del cuidado deja de ser una ética centrada en el
individuo para pasar a ser una ética basada en las relaciones
interpersonales en el seno de la comunidad. También hace el transito
de un modelo racional a otro en el que se da valor a las emociones, la
afectividad, la voluntad. Y sobre todo subraya la idea de
responsabilidad y solidaridad en relacion con la justicia.»

Es sin duda un acierto de la autora, haber intentado desentrafiar el
modelo de cuidado subyacente en la novela y haber propuesto este
listado de virtudes que deberiamos sopesar en la tarea sociosanitaria.

Es un libro ameno y facil de leer que haré las delicias de todos los
interesados en mejorar la atencién a las personas vulnerables,
comprender la necesidad del cuidado, y disfrutar de los elementos
narrativos en la reflexion sobre estas cuestiones. Muy recomendable.

Lydia Feito

Feito, L., Resefia de libros: “Etica del cuidado en ciencias de la salud” de Ester Busquets, Bioética
Complutense 38 (2019) p.140.
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Neuroética.

Como hace juicios morales nuestro cerebro
Lydia Feito
Plaza y Valdés, Madrid, 2019, 240 pp.

Pocas veces puede tener el lector en sus manos un trabajo de bioética tan interesante como este de la profesora
Lydia Feito, que aborda la interrelacién de dos disciplinas como la ética y la neurociencia, cuyo cruce de caminos
plantea interrogantes y desafios apasionantes para el ser humano y para la sociedad de nuestro tiempo. A modo de
ejemplo, ¢puede la existencia de ciertos patrones generales de activacion cerebral ante dilemas morales cambiar nuestro
concepto de responsabilidad?, ¢puede la neurociencia dar cuenta de lo moral, al margen de lo social, lo cultural, lo
motivacional? A estas preguntas y muchas otras responde el texto que aqui se comenta.

Desde el punto de vista cientifico, la obra goza de un rigor envidiable pues esta basada en los estudios clinicos
mas actualizados, que la autora no solo referencia profusamente, sino que desgrana y comenta de manera critica,
permitiendo al lector hacerse su propia composicion de lugar sobre su verdadera relevancia. A resultas de estos dltimos,
llega a la conclusién de que no existen sistemas, regiones o sustratos cerebrales especificos para la moral, aunque si hay
zonas del cerebro que con mucha frecuencia aparecen activadas durante la toma de decisiones morales. De esta manera,
el cerebro moral se apoyaria en muchas partes del cerebro y, por tanto, se podria decir, segin la autora, que la
moralidad est& en todo el cerebro pero no en un lugar determinado, depende de la coordinacion de muchas areas. No
existiria propiamente un “cerebro moral”, como region cerebral especifica para el razonamiento y el juicio moral.

En todo caso, apunta una cuestién importante para
guiarnos en este campo del conocimiento, como es la de
someter a prueba los métodos de investigacion en
neurociencia por su dependencia en muchas ocasiones de
marcos teodricos y valorativos aprioristicos, que pueden
condicionar sus resultados y conclusiones. Mas aun, para la
autora el ambito propio de los estudios en neurociencia de la
moral seria el de la descripcion y explicacion de lo que ocurre
en nuestro cerebro cuando tomamos decisiones morales, pero
sin tratar de ofrecer una propuesta sobre los propios
contenidos morales, y ello con el fin de no caer en la falacia
naturalista de asociar lo que seria correcto a partir de los
fendmenos naturales que de hecho ocurren. En definitiva,
propone como limite de esta disciplina que no trate de extraer
conclusiones normativas de lo que debe ser una actividad
eminentemente descriptiva.

Neuroetica

Conectado con lo anterior, se aborda también la
interesante cuestion de la identidad, tanto numérica (ser uno y : _
el mismo a lo largo del tiempo) como narrativa (la Lydla Feito Grande
autoconcepcion que tenemos por nuestros valores, biografia,
relaciones personales, etc.), y, dentro de ella, qué rasgos
serian considerados nucleares e inviolables, de tal forma que
su modificacion podria hacernos perder la identidad.
Admitiendo, como dice la profesora, que esos rasgos no son el
resultado exclusivo de la biologia, que no estan determinados P v fﬁ
de modo absoluto por lo organico, sino que son el resultado de : ILEMATA
una interaccion entre la naturaleza y el medio, entre lo
bioldgico vy lo cultural, cabe plantearse como lector donde

Abellan.F., Resefia de libros: “Neuroética. Cémo hace juicios morales nuestro cerebro” de Lydia Feito, Bioética
Complutense 38 (2019) pp.141-142.




reside realmente el “disco duro” de lo que somos, esto es, los cddigos que nos permiten ser esencialmente los
mismos en el terreno moral, ya nos hallemos en el lugar que vivimos o a miles de kilometros donde el medio sera otro
pero nosotros no. La propia autora sugiere en alguno de sus pasajes hacer una relectura de autores como Descartes y
Unamuno.

El trabajo separa con acierto dos campos de estudio diferentes, como serian la ética de la neurociencia y la
neurociencia de la ética. Asi, manifiesta la autora que el primero se refiere a los problemas éticos que se derivan de los
descubrimientos de las neurociencias acerca de los mecanismos cerebrales, mientras que el segundo se centra en los
correlatos neurales de los comportamientos morales, intentando descubrir si conceptos propios de la filosofia moral,
como el libre albedrio, la intencion o la identidad personal se pueden examinar a través de la funcion cerebral. Para este
cometido presta especial atencion a la técnica de la neuroimagen, como la herramienta mas potente de investigacion
cerebral en este momento, que puede relacionar algunos aspectos fisicos con rasgos psicologicos de nuestra
personalidad.

En la parte final de la obra se lleva a cabo una reflexién sobre las implicaciones filos6ficas de la investigacion
neurocientifica, fundamentalmente en relacion al problema de la libertad, y denuncia el riesgo de incurrir en un
determinismo reduccionista. Sobre el particular termina afirmando la imposibilidad de una ética universal con base
biologica. Asimismo, la profesora Lydia Feito concluye su trabajo asignando a la neurociencia la tarea no solo de
describir y explicar cémo funciona nuestro cerebro, sino también de asumir la responsabilidad de promover y orientar
en su posible modelacion y mejora, ofreciendo sugerencias sobre como potenciar el desarrollo moral para lograr juicios
mas elaborados, sobre como generar emociones compatibles con valores como la tolerancia, la compasion, la
solidaridad o la justicia, o sobre como incrementar la creatividad y la capacidad de innovacion para encontrar respuestas
novedosas a los problemas éticos.

Al margen de los interesantisimos contenidos de esta obra, algunos de los cuales que se han relacionado en
estas lineas, debe destacarse la facilidad de su lectura, pues lejos de hacer un ejercicio de erudicion reservado para
iniciados, se percibe una intencion didactica y una gran claridad expositiva que permite su comprension y disfrute a un
publico amplio.

Fernando Abellan
Doctor en Medicina Legal y Forense por la UCM
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