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Etica de la intervencion sobre el Genoma
Humano'

Luis Miguel Pastor Garcia

Universidad de Murcia

1.Introduccion

Eltema que voy a desarrollar es actual y complejo. Es actual porque estamos
ya asistiendo a la influencia que tienen y pueden tener los conocimientos y las
aplicaciones de la genética actual. Es complejo porque esta influencia puede
derivar no solo en una intervencién sino en una manipulacion de la propia
vida humana. En consecuencia como sucede con todo avance cientifico, es
muy positivo plantearse cuales son los limites que nos permitiran dar pasos
adelante con sentido y con cierta seguridad. Teniendo presente que aunque
la discusion sobre los limites es una cuestion que esta abierta, es necesario
tener a la vista los principios éticos fundamentales que podran iluminar tal
debate. Este sera el principal objetivo de este capitulo, indicar algun criterio
que deba regir el uso y aplicacion de la nueva tecnologia genética. También
analizaremos desde el punto de vista bioético un caso concreto de aplicacion

de esta tecnologia como es la terapia genética.

2. La evolucion de la genética

La genética clasica -que se desarrolla durante la primera mitad del siglo
XX- se basa sobre todo en el diagnostico clinico de la enfermedad y es una
ciencia que tiene de modo directo sobre el genoma poco poder de intervencion.
Aun asi, asociada a ella surgi6 una incipiente tecnologia. Esta, aunque tenia un
pequeno poder de manipulacion, fue utilizada no sélo en la Alemania nazi, sino
también en el mismo Estados Unidos o en otros paises del Norte de Europa,
con el fin de implantar politicas eugenésicas a través de la esterilizacion o la
reproduccion dirigida.

Se suele decir que a partir de 1953, y tras una serie de descubrimientos

relacionados con el ADN surge la nueva genética. Podemos definirla como

! Este capitulo se ha realizado con material previo del autor y con modificaciones del mismo
para esta edicion. Ver: Pastor LM Algunos dilemas éticos de la genética actual. “Progresos en
Diagnostico Prenatal”. 1995; (7): 481-496. Pastor LM. Los limites éticos de la intervencion
sobre el genoma humano. En: El desafio de ser hombre. Tomo I, Madrid, CEU Ediciones. 2007
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una ciencia en la que aumenta nuestro saber sobre los procesos dinamicos que
acontecen en el nucleo celular y vamos desentraiiando lo que es el genoma
humano. Pero ademas, muy ligado a este intimo conocimiento del material
hereditario y en mutua sinergia con el mismo, surgen técnicas genéticas que
permiten intervenir sobre el propio genoma. Estas permiten extraerlo, trocearlo
o llevarlo a otras células. No solo en esta nueva genética se conoce mejor las
bases bioldgicas de la herencia, sino se puede intervenir sobre la misma. Es lo
que se ha denominado “ingenieria genética”.

Las diferencias, pues, con la anterior genética tradicional son varias. En
el ambito de la biologia el conocimiento directo de los mecanismos de la
herencia y la posibilidad de poder intervenir sobre ellos nos sitia ante una
genética que puede no solo ser mas invasiva, sino también predictiva, curativa,
productiva o incluso alterativa. Asi a través, por ejemplo, de los animales
transgénicos, o a través de la terapia genética, en el ambito curativo (terapia
genética somatica) podemos producir proteinas humanas en animales o curar
enfermedades. Ademads, si las intervenciones terapéuticas genéticas se realizan
sobre la linea germinal o los embriones, podemos curar, diriamos, de forma
completa a un ser humano. Ahora bien, también cabe la posibilidad de poder
alterar el genoma humano a voluntad, y plantearse la posibilidad de poder
disefiar las caracteristicas genotipicas del hijo. En el plano ético las diferencias
con la anterior genética son en consecuencia mayores. En esta nueva etapa
de la genética se generan logicamente mas dilemas éticos. Si tenemos mayor
poder, tenemos mas dominio y mas capacidad de disposicion del propio
material genético. En consecuencia se hace evidente y también mas perentoria
la necesidad de responder a la pregunta de si todo lo que se puede hacer se debe
hacer con las posibilidades que nos ofrece la ingenieria genética.

Los dilemas que plantea esta nueva genética surgen con facilidad. Asi
por ejemplo, una de las cuestiones es la rapidez con que se puede trasvasar
las personas de la categoria de “gente sana” al tipo de “gente enferma”. La
determinacion de alteraciones en el genoma, que aunque no causen en ese
momento una enfermedad actual predisponen a una futura, pueden convertir
a un hombre que es sano a los ojos de uno mismo o de los demas, en un
enfermo Esta cuestion por ejemplo remite al problema del ideal o perfeccion
genética de la persona. ;Existe 6 todos mostramos una vulnerabilidad genética
constitutiva y en consecuencia hay que afirmar la existencia de un derecho

a tener defectos? Pensar que existe una constitucion ideal genética ademas
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plantea un nuevo dilema: jcual es el canon genético para el ser humano? Pero
también puede llevar a otros: por ejemplo, a la creacion de un supermercado
genético, basado en la idea de intentar mejorar la especie humana ofertando
diversas posibilidades de eleccion.

No podemos tampoco olvidar los dilemas éticos que surgen de los posibles
tests genéticos. La obligatoriedad o no de los mismos para poder detectar
enfermedades genéticas en amplias poblaciones, o el peligro de que exista un
grupo de personas que se encargue de dictaminar cudl es el canon genético
para tener derecho a vivir. Situacion esta tltima que romperia la simetria y
la igualdad entre todos los seres humanos. En sintesis la nueva genética
incrementa los conflictos éticos en cuanto se produce una “genetizacion” de
la salud. Es decir, una especie de tendencia a considerar que los problemas de
salud, sobre todo tienen un origen genético.

3. La “genetizacion” de la salud

El progresivo convencimiento de que los problemas sanitarios principal-
mente tienen una raiz hereditaria es una tentacion a la que la medicina no debe
sucumbir. Caer en ella supondria una serie de consecuencias indeseables. En
primer lugar se podria instaurar una dictadura del determinismo hereditario. Es
decir, frente a un equilibrio entre lo genético y el ambiente como causa de la
génesis de las enfermedades se podria caer en un cierto fatalismo hereditario.
Este acentuaria el papel de la propia carga genética en los procesos morbosos
pudiendo causar cierto caracter estigmatizador sobre determinadas personas
o grupos poblacionales. Es decir se podria considerar al sujeto enfermo como
“condenado a” y eximirnos de seguir trabajando por crear unas condiciones
ambientales (preventivas, higiénicas, educativas, etc.) adecuadas a la dignidad
de todo ser humano.

También la excesiva preocupaciéon por el componente genético de las
enfermedades puede llevarnos a un desaforado deseo de identificar estas
anomalias. Este objetivo puede llevarnos a una situacion que ha sido calificada
como de “brecha diagnostica”. Es decir, tenemos mas capacidad en estos
momento de diagnosticar enfermedades genéticas que capacidad de poderlas
curar. Esta situacion es muy peligrosa, pues la discriminacion injusta surge
rapidamente, sobre todo aliada con criterios de calidad de vida, que mas que
favorecer a los enfermos son justificaciones de un profundo utilitarismo social.
Son ejemplo de destruccion de la vida en el altar de su calidad el uso eugenésico
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del diagnostico prenatal o el diagndstico genético preimplantatorio. En ambos
casos la vida naciente es sacrificada ante un diagnostico que se revuelve
contra el propio individuo traicionando la misma finalidad de todo diagnostico
médico. Este en vez de ser parte del acto médico, que busca siempre el
beneficio del paciente y por ende su salud, se convierte en una sentencia de
muerte. Estos hechos nos estan llevando a una nueva eugenesia de la persona
humana. Eugenesia que en el diagndstico preimplantatorio, no sélo se limita
a eliminar embriones defectuosos, como si de chatarra bioldgica se tratara,
sino que también se seleccionan por sus caracteristicas genéticas aquellos
embriones que se quiere que sobrevivan eliminando al resto. Esto ultimo es ya
una eugenesia positiva, en la que aunque no estemos todavia modificando el
genoma a nuestro capricho, si que estamos determinando qué seres humanos

van a vivir respecto a otros, en funcion de la carga genética que tienen’.

4. El poder transformador de la genética: el transhumanismo

Pero cabe también plantearse otra posibilidad. La insistencia en el papel
de lo genético como conformador de la persona humana puede impulsar a
muchos a plantearse una mejora del hombre. Es aqui donde surgen multiples
preguntas. Algunas hacen relacion a si realmente existe base para pensar en
ello; o capacidad actual técnica para realizarlo. Pero otras apuntan a lo que
anteriormente comentdbamos: la arbitrariedad del modelo final de hombre
que tomemos como objetivo tltimo de la mejora. Tales proyectos por lo tanto
conllevarian una perdida de la diversidad humana asociada a la aleatoriedad
genética de nuestra procreacion o abocarian hacia una actitud de intolerancia
respecto los defectos humanos.

Pero el plano inclinado puede aliin acentuarse mas. Para algunos la nueva
genética puede convertirse en un instrumento de transformacion de lo humano:
enun medio para salvar al hombre de sus defectos y de su original imperfeccion
no solo fisica sino también moral. Este mesianismo genético, alimentado en una
fe ciega en el poder del gen, intenta constituirse en corriente de pensamiento.
Ast, por ejemplo tenemos el denominado movimiento del transhumanismo(1).

Este, que no solo pretende ser una teoria, sino que aspiraa movilizar alasociedad

> Puede ampliarse la informacion sobre el diagnostico genético preimplantatorio en: Arango
Restrepo, P, Pastor Garcia LM, Sanchez Abad, P. Diagnéstico genético preimplantatorio.
Juicios éticos emitidos en revistas biomédicas y bioéticas: un andlisis critico desde la bioética
personalista. Berlin, Editorial Académica Espafiola, 2011.
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en sus objetivos, esta en la linea de las corrientes intelectuales que pretenden
la deconstruccion y reingenieria de la naturaleza humana. Si durante el siglo
XX la deconstruccion del ser del hombre y la creacion de un nuevo hombre
se ha hecho sobre todo a través de la libertad ;porque no poner al servicio de
¢ésta la tecnologia? Es cierto que la ética existencialista con la afirmacion de
que la existencia construye la naturaleza humana a base de disposiciones de la
libertad nos ha llevado a formas de nihilismo, de irracionalidad, de capricho
humano muy alejadas del modelo tradicional aristotélico de hombre feliz
basado en las virtudes. Pero no es menos cierto, que la razon instrumental que
guia este proyecto de hombre moderno encuentra en el propio ser humano
elementos de resistencia. Los deseos de la voluntad erigida como rectora del
proceso encuentra limites asociados a la condicion corporal humana. Habria
que tratar de conseguir mas posibilidades de eleccion pues la libertad se ha
topado con un limite, que es nuestra estructura bioldgica. ;Qué hacer?, La
respuesta es sencilla cambiemos esa corporalidad a nuestro gusto, vayamos a
la estructura biologica y modifiquémosla. Asi este movimiento se plantea: ;si
la evolucion humana podemos nosotros dirigirla a través de la genética, porque
debemos dejar que siga su curso? ;Si podemos conseguir mas salud, un mejor
hombre, através de la tecnologia, y en concreto de la terapia genética de células
germinales, no es esto una responsabilidad que tiene el hombre sobre si mismo?
Es mas, la genética nos podria conducir hacia una era post-humana que fuera
superadora de la actual condiciéon humana marcada por la imperfeccion y los
limites intelectuales, corporales y éticos. Esta era estaria diseiiada por el propio
hombre y supondria un cambio sustancial del mismo. Evidentemente este
movimiento se basa sobre suposiciones de indole bioldgica y también de tipo
antropologico todas ellas, muy criticables. La biologia actual se aleja mas de un
modelo univoco de dependencia de cada una de las caracteristicas fenotipicas
respecto a un solo gen y acoge en ella la gran importancia que tiene el ambiente
como configurador de la propia expresion del programa genético: epigenética.
Ademas, el transhumanismo se muestra como un monismo genético mezclado
de dualismo antropologico. Este es reduccionista en cuanto asume que todas
las cualidades humanas pueden derivarse del genoma. No solo no considera los
grados de libertad que tiene éste en su expresion, sino que olvida la libertad
constitutiva propia del compuesto humano, en cuanto realidad personal. En el
fondo hay una idea de hombre dual que no se hace cargo de la intima relacion

sustancial entre lo corporal y lo no corporal de lo humano. Espera ampliar la
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libertad a través de modificar la corporalidad sin pensar que quizas la primera se
vea mermada por ese cambio. Espera liberar al cuerpo de sus limites sin pensar
que el primero pueda sufrir en su vitalidad. Estamos pues, ante una utopia
progresista, ante como dijimos un pensamiento de tipo mesianico -salvador-
que desde el interior del propio hombre y sin aceptarse asi mismo, como lo que
es, pretende superar su propia condicion. Ciertamente el hombre experimenta
deseos de cambio, de ser salvado, de mudar en mejor, pero la solucion no
parece encontrase en ¢l mismo. Ni por la via de autoconstruirse un mundo
moral a su medida que le libere del defecto de origen y le lleve a la felicidad;
ni por la via de autoconstruir una corporalidad que le lleve automaticamente a
la felicidad. Pienso que ya en el libro del Génesis (cap.3) podemos contemplar
esta problematica que angustia al hombre. El paso desde la autoconstruccion
ética a la autoconstruccion bioldgica, viene reflejada en los arboles del paraiso.
A través del arbol de la ciencia y del bien y del mal, el hombre quiso ser como
un dios y determinar sus propios fines éticos; a través del arbol de la vida,
queremos “jugar a Dios” y disefiar nuestra corporalidad para hacer un nuevo
hombre. Es cierto que lo primero es presuntuoso, pero por lo menos sigue

existiendo el hombre; con lo segundo, podemos malograr del todo al hombre.

5. El principio ético de la accion sobre nuestro genoma

Pienso que con lo dicho anteriormente queda claro que la nueva genética
tiene un caracter mas modificador que la antigua y que podemos actuar sobre la
intimidad de la corporalidad al poder alterar el genoma. También como hemos
podido ver este cambio esta vinculado con nuestra propia identidad humana.
Es mas: el analisis del transhumanismo nos ha planteado reflexionar sobre cual
es la vinculacion entre genoma humano y naturaleza humana. Para resolver
esta cuestion es mejor reconducirla a la que se plantea entre corporalidad
y naturaleza humana. De esta manera, preguntarse por un principio ético
regulador de nuestras intervenciones sobre el genoma humanos es casi idéntico
a plantearse cual es el principio ético que debe regir el respeto por la propia
integridad corporal. Asi, si en el debate sobre la integridad es indispensable
responder a la pregunta sobre el valor que tiene la vida humana, en el debate
sobre la intervencion sobre el genoma es indispensable saber: /cual es el valor
del genoma humano? Para contestar a esta pregunta hay que remitirse a un
marco antropolégico en el que podamos anclar la realidad de la vida biologica

humana y dentro de ella la realidad del genoma humano. De este marco se
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podran sacar principios éticos y posteriormente juridicos que regulen nuestro
comportamiento frente al genoma humano. Es evidente que no podemos acudir
a argumentos circulares para dar respuesta a la pregunta. No podemos decir por
ejemplo que el genoma humano es fundante de la dignidad de la persona y luego
afirmar que la dignidad de la persona es la base de respeto del genoma, como
pienso sucede por ejemplo en la declaracion sobre el genoma de la Unesco (2).
Mas bien considero que debemos abordar la respuesta desde una perspectiva
jerarquica donde el estatus ético y juridico del genoma se fundamente en el
bioldgico y antropoldgico del mismo. Asi, desde el punto de vista bioldgico el
organismo vivo —el viviente— posee numerosas potencialidades. Ahora bien, la
biologia actual nos habla que es, en el material genético, donde mas se concreta
esa capacidad del todo que es el viviente. Podemos afirmar que ese material
es un centro donde se almacena la informacion del organismo sobre posibles
modalizaciones y variaciones que puede realizar el viviente en interaccion con
el ambiente. Asi pues, el genoma es un compuesto de la propia corporalidad
que tiene por decirlo asi una cierta centralidad en la misma. Si esta en el
nucleo de la propia corporalidad es parte de la integridad de la corporalidad y
en consecuencia pertenece a uno de elementos constitutivos de la naturaleza
humana. Si la persona humana presenta una unidad sustancial donde el cuerpo
es personal como la persona es corporal, hay que afirmar que el respeto absoluto
a la persona incluye a su corporalidad y muy prioritariamente al ntcleo de la
misma: el genoma humano. De esta forma actuar o modificar el genoma seria
actuar sobre el sustrato biologico que esta en la base de nuestra corporalidad
la cual esta indisolublemente unida con la persona y con su identidad. Tal
actuacion por consiguiente debe estar guiada por el mismo principio de respeto
incondicional que tenemos frente a la corporalidad. Esto significa un limite a
pretensiones que pretendan reedificar, es decir, rehacer el hombre, la persona,
a través de modificaciones sustanciales del genoma. Ahora bien, ;esto significa
que no es posible nunca modificarlo? La respuesta pienso que es evidente. Lo
absoluto es la persona, de tal forma que el respeto a la integridad de la misma
tanto en sus componentes biolégicos o mentales es un requisito derivado de
ese absoluto. Justamente para preservar el todo de la persona y guiados por el
principio terapéutico podemos intervenir —con alteraciones— en la mente o en
el cuerpo para recomponer su salud.

Por lo tanto, tampoco se trata de afirmar la intocabilidad del genoma, es

decir, pensar que en el genoma no se puede intervenir. Al igual que en otras
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partes de la corporalidad podemos sanar guiados por una finalidad terapéutica
que tenga en cuenta una proporcionalidad entre riesgos y beneficios. El
genoma humano, pues, no es un absoluto en cuanto como hemos indicado el
valor absoluto corresponde a la persona. De esta forma no se trata de proteger
a ultranza el genoma, sino que la intervencion sobre él se deberia hacer en
funcién del principio terapéutico tal como se hace con la integridad corporal.

Es cierto que la corporalidad no agota la identidad personal, pero si que
una intervencion en ella puede ser una limitacion de la misma. Por eso, la
intervencion en algo tan intimo de la corporalidad como es el genoma tiene
que realizarse con sumo cuidado. La razén ya la indicamos: estamos ante un
aspecto nuclear o esencial de la naturaleza biologica, en algo que es parte
constitutiva de la persona. No se puede actuar con ¢l genoma como se actlia
con el resto de la naturaleza. Si asi lo hiciéramos estariamos sosteniendo una
vision dualista del hombre. Es decir: desde mi ego, mi res cogitans actuaria
sobre algo que tengo, mi cuerpo, mi res extensa, y dentro de él mi genoma. Tal
situacion es un circulo vicioso en cuanto que al mismo tiempo que modifico el
genoma me voy modificando a mi mismo sin saber nunca hacia que punto nos
estamos dirigiendo.

Asi pues si la intervencion estd limitada por el principio terapéutico
supone que ésta tiene que cumplir una serie de requisitos derivados de dicho
principio. En primer lugar la intervencion tendra que tener como fin eliminar
enfermedades. Es muy usual invocar frente a esta afirmacion la existencia de
limites difusos entre lo normal y lo patolégico pero es evidente, que aunque
cueste en ocasiones tal diferenciacion, en los casos en que existe la perdida o
ausencia de una determinada funcionalidad suponen un déficit objetivo de la
integridad corporal o lo que es lo mismo una enfermedad. En segundo lugar,
los diagndsticos de tipo genético deben supeditarse al acto médico concreto
que se realiza. Es decir, el diagndstico esta en funcion del ser humano y de su
propio beneficio. Tales diagnosticos diferencian para curar, paliar o prevenir
pero no pueden convertirse en un instrumento que vaya contra el paciente. Es
decir, no pueden derivar en una discriminacion injusta contra él.

Junto a este principio la intervencidn sobre el genoma de un ser humano
debe también regirse por el principio de libertad y responsabilidad del que es
titular toda persona humana. Cualquier modificacion de un genoma humano
tiene que partir de que ésta se realiza contando con el explicito consentimiento
de la persona sujeto de estudio o terapia. Tal voluntariedad para que sea real no

solo debe estar libre de coaccion sino que debe ir acompafada de la informacion
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adecuada para que la decision sea realmente libre y no condicionada por la
ignorancia respecto a lo que se elige. Dentro de este ambito del consentimiento
informado es necesario que el paciente adulto y competente tenga garantizado
el derecho a conocer o no respecto a su genoma, asi como la posibilidad de
negarse a que su integridad genética sea estudiada sin su consentimiento. El
paciente tiene que poder decidir sin presiones sobre su constitucion genéticay al
mismo tiempo tiene que ser responsable frente a terceros sobre la conveniencia

o no de determinados analisis o terapias.

6. Aplicacion de los principios: Terapia génica (TG)

Con el nombre de TG se entiende la introduccién de nuevos genes en
las células con el fin de tratar la enfermedad mediante la restauracion o la
adicion de la expresion génica. Las técnicas incluyen la insercion de vectores
retrovirales, transfeccion, la recombinacion homologa, y la inyeccion de
nuevos genes en los nucleos de embriones unicelulares. El proceso completo
de terapia génica puede consistir en varios pasos. Los nuevos genes pueden
ser introducidos en células proliferantes in vivo (por ejemplo, la médula 6sea)
o in vitro (por ejemplo, cultivos de fibroblastos) y las células modificadas
transferidas al sitio donde se requiere la expresion génica. La terapia génica
puede ser particularmente 1til para el tratamiento de las enfermedades por
deficiencia de enzimas, hemoglobinopatias y leucemias, y también puede
ser util en la restauracion de la sensibilidad a farmacos, en particular para
la leucemia®. En la actualidad se estan ensayando con ella en otros tipos de
canceres, enfermedades degenerativas, medicina regenerativa o envejecimiento
(3). La TG puede realizarse en principio sobre células somaticas, germinales

(gametos, y zigotos) y embriones.

6.1. Terapia genética en células somaticas
Dada la situacion de experimentabilidad actual de las intervenciones de TG

se requiere que antes de hacer una valoracion de la técnica en si misma y de

3“The introduction of new genes into cells for the purpose of treating disease by restoring or adding
gene expression. Techniques include insertion of retroviral vectors, transfection, homologous
recombination, and injection of new genes into the nuclei of single cell embryos. The entire gene
therapy process may consist of multiple steps. The new genes may be introduced into proliferating
cells in vivo (e.g., bone marrow) or in vitro (e.g., fibroblast cultures) and the modified cells
transferred to the site where the gene expression is required. Gene therapy may be particularly
useful for treating enzyme deficiency diseases, hemoglobinopathies, and leukemias and may
also prove useful in restoring drug sensitivity, particularly for leukemia. Year introduced: 1989
Extraido del MeSh de PubMed: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh?term=gene%?20therapy%20

19



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL.

las intenciones que pudiera tener el médico es necesario que se cumplan una
serie de circunstancias que son comunes con todo tipo de investigacion que se
realiza con sujetos humanos. Asi, en primer lugar es necesario que se hayan
realizado estudios en animales que aseguren que verdaderamente estamos ante
una terapia o ante una experimentacion clinica de puesta a punto de la técnica.
Junto a esto se tienen que cumplir una serie de requisitos o circunstancias para
que pueda considerarse que estamos ante una intervencion terapéutica. En
general debe cumplirse:
a) Que el gen que se desee introducir penetre en las células y permanezca.
b) Que el gen se exprese y su expresion sea regulable.
c¢) No se dafie las células receptoras ni se produzcan efectos indeseables
para la integridad y salud del sujeto, debiéndose suspender el
experimento cuando se sospecha la posibilidad de dafio irreparable
o cuando se retire el consentimiento. El experimento tiene que estar
siempre bajo control.
d) Aprobacién previa por una comision ética o de ensayos clinicos del

experimento a realizar.

e) Que exista un grave peligro para el individuo y que no exista
ninguna expectativa de alargarle la vida o de terapia que pueda
beneficiarle. También que haya posibilidades econémicas de iniciar la
experimentacion clinica, se pueda desarrollar mas esa terapia, y sobre

todo pueda ser beneficiosa para el paciente sobre el que se investiga.

f) Como indica la resolucién del Parlamento Europeo A2-327\88 del
16.3.89 se requiere centros reconocidos y personal cualificado. Es
necesario como en toda experimentacion clinica la obtencion previa del

consentimiento informado.

El caracter experimental clinico de la TG no es un motivo por lo tanto de
prohibicion absoluta desde el punto de vista ético, pero si que determina que
en la situacién actual la TG tenga un caracter neto de investigacion y deba
insistirse en los experimentos en animales y clinicos. Podemos concluir, pues,
que no existe ningun obstaculo de tipo ético para que este tipo de aplicacion
se de y se vaya ampliando pasando las etapas de experimentacion y se superen
para cada caso los efectos potencialmente negativos indicados anteriormente,
y se cumplan los criterios éticos de todo ensayo clinico.

En si misma considerada la TG sobre células somdaticas se presenta como

una intervencion estrictamente terapéutica que se fija como objetivo la curacion
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de diversas enfermedades. Esta bondad ha sido puesta de manifiesto por
muchos autores apoyandose en el principio terapéutico considerandola como
deseable, siempre que tienda a la verdadera promocion del bienestar personal
del hombre, sin dafiar su integridad o deteriorar sus condiciones de vida. Tal
intervencion se sitia, en efecto, en la logica de la tradicion ética occidental.
El paradigma original para resolver esta cuestion serian los “trasplantes de
organos, contexto ya familiar en el razonamiento bioético. La diferencia con
la practica del trasplante consiste solamente en el hecho de que se mueve en
un plano molecular. Se puede, por consiguiente, invocar el clasico principio de
totalidad, que declara licita la intervencion en un 6rgano, o funcién, con una
finalidad netamente terapéutica, con tal de que se tengan fundadas esperanzas
de un éxito que compense el riesgo asumido” (4). El consenso es amplio, la TG
puede ser dentro de unos afnos un proceso seguro y ademads éticamente valido
en células somaticas. Pero junto a esto se plantea un problema fronterizo y que
para algunos supone la ruptura entre la TG curativa y la alterativa o eugenésica.
Este problema consiste en la necesidad de reexaminar y analizar con exactitud
el concepto de enfermedad hereditaria para evitar el riesgo de que simples
desviaciones de la normalidad sean consideradas como enfermedades. Para
algunos autores la definicion de error genético no es posible y entre corregir y
perfeccionar no hay una separacion neta, lo que conlleva tampoco diferencias
entre los dos tipos de terapia terapéutica o eugenésica. Esta postura supone la
aceptacion de que la sociedad es el sujeto responsable ético Gltimo y que es ella
la que debe permitir o no una determinada alteracion del genoma en funcion de
lo que se pueda considerar mejor para la perpetuacion de la especie humana.
Considero que este enfoque no es el adecuado y que supone sumergirse en
la subjetividad mas absoluta. Pienso que hay que seguir manteniendo el
concepto de terapia correctiva terapéutica, como aquella que puede subsanar
enfermedades que son incapacitantes o incompatibles con la vida humana
y la propia naturaleza del ser humano. La TG no puede convertirse, como
tampoco cualquier otro tipo de intervencion médica, en un instrumento para
satisfacer deseos subjetivos o de poder; esta para restablecer la salud perdida
por la enfermedad, atendiendo a la globalidad de la persona y respetando la
voluntad del sujeto que con su libertad-responsabilidad y dentro de los limites
del autorespeto de su cuerpo decide sobre su existencia. La imperfeccion y
la individualidad del hombre son atributos que le corresponden de manera

necesaria; son propiedades de su esencia.
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6.2. Terapia genética en células germinales (TGG)

La ingenieria genética ha sido realizada en animales a nivel sobre todo
de células germinales, pero no en el hombre, donde se ha limitado a células
somaticas. En relacion con la posible alteracion terapéutica del genoma en
células germinales, zigoto y embriones humanos, se plantea ya desde hace
afios un pequefio dilema, pues por un lado esta claro que una intervencion de
este tipo puede liberar a los descendientes de personas que sufren enfermedades
hereditarias del gen que las produce. Es decir, este tipo de terapia genética tiene
un atractivo técnico importante y supone un avance sobre la terapia somatica,
pues supone una correccion de la deficiencia en todo el organismo de forma
radical y ademads la enfermedad desapareceria con la descendencia, con lo que
ahorrariamos tratamientos sobre células somaticas. Estariamos no sé6lo ante
una terapia correctiva, sino preventiva y resolutiva. Por otro lado, la oposicion
de cientificos y legisladores por toda una serie de peligros reales o posibles que
encierra esta técnica. Esta negativa es en algunos absoluta y poco elaborada
intelectualmente, afirmando cosas como que “la terapia genética de células
germinales es una muralla que jamas debe cruzarse o que desde el punto de
vista politico es preferible la interrupcion del embarazo a la manipulacion
del embridn, ya que con esta se abre la puerta a una manipulacion politica”
(5). Otros, en cambio, ponen el acento en la ilicitud de esta practica por las
consecuencias funestas que podrian tener para la humanidad a causa de lo poco
desarrolladas que estan las técnicas.

Los argumentos de los autores contrarios a la TGG se pueden clasificar
en dos grandes grupos. Por un lado, los que versan sobre la ilicitud intrinseca
de esta practica y que algunos llaman argumentos categoriales y por otro los
que versan sobre las circunstancias, riesgos, o consecuencias negativas de esta
técnica y que suelen denominarse argumentos de tipo pragmatico. Hay que
tener en cuenta que en esta discusion nadie pone en duda que el fin perseguido
por el médico o investigador en la intervencion es de tipo terapéutico y por
tanto una intencion licita.

Empecemos por describir los argumentos pragmaticos. Sintetizandolos
podrian resumirse en:

a) La TGy su puesta a punto hoy supone el sacrificio de embriones humanos

para la experimentacion con fines cientificos. Serian necesarios para ver
como se expresan los genes insertados y su permanencia. Esto lleva

implicito el denominado aborto “in vitro”.
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b) Cabe el temor de que los intentos de la TGG se acompane de dafios
transmisibles a la progenie. La intervencion correctiva en este caso
esta destinada a trasmitirse a todas las células del individuo, y, por lo
tanto, a su descendencia, los errores son mas graves desde el punto
de vista ético, aunque el resultado terapéutico es mas eficaz desde el
punto de vista de la medicina preventiva. El dafio positivo o negativo no
desaparece con la persona tratada como en la terapia somatica. Existe,
por lo tanto, un alto grado de errores no predecibles sin posibilidad
de tratamiento posterior. Hay que tener una experiencia mayor en el
tratamiento de células somaticas y abandonar la investigacion en TGG.

c¢) Esta TG empezaria a utilizarse para tratar patologias pero pronto no se
limitarian a este campo y se pasaria ala selecciéon humana eugenésica. Se
podria dar lugar a un abuso como mejorar la raza o crear superhombres
u hombres a nuestra medida.

d) Para algunos en la TGG no existe consentimiento del paciente que
justificara los riesgos de estos tratamientos, porque “ estas personas no
estan concebidas y no se les puede pedir que consientan modificaciones
potencialmente peligrosas sobre su propia persona” (6).

e) Resumiendo podriamos decir que “en la comunidad cientifica y en
la sociedad se da hoy un consenso casi universal sobre un punto: el
de considerar como dos areas completamente distintas la TG de las
células somaticas, a la que no se oponen reparos €ticos especiales y
las modificacion genética de las células germinales (gametos, zigotos
y embriones jovenes), que o estd prohibida por la ley o ha sido objeto
de una moratoria indefinida. Detras de este consenso esta tanto el temor
de que los intentos de TG puedan acompaiiarse de dafios transmisibles
a la progenie, que es un temor prudente y razonable, como el rechazo
a la posibilidad de que la TG pudiera utilizarse como instrumento para
cosas como la mejora de laraza, la produccion de superhombres, o cosas
por el estilo” (7). En conclusion, parece darse un no a la transferencia
de genes a células germinales o pluripotenciales del embrion, por los

riegos que esto entrafia

La duda que surge al llegar a este punto pienso que es bien sencilla ;Y si los
obstaculos, circunstancias, riesgos o como se les quiera llamar implicitos en
la TGG son superados con el progreso cientifico?, ;sera ilicita la intervencion

sobre las células germinales en ese caso?
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Ante esta posible situacion se recurre a los denominados argumentos
categoricos que consideran la TGG ilicita por su objeto, bajo cualquier
situacion o circunstancia. Estos argumentos podrian resumirse de la siguiente
manera.

a) Laigualdadradical de los hombres tiene como substrato lacomiin naturaleza
humana, alterarla seria crear una desigualdad entre los hombres, y la
TGG hace esto, pues altera la base genética de la individualidad (8).

b) Los padres no pueden regular el tipo de combinacion de genes de sus hijos,
que esta fuera de su responsabilidad personal, y el hijo no esta en funcioén
de los demas. Hay que garantizar la base genética de la individualidad
que hace al hombre irrepetible y por lo tanto no atentar la personalidad
del sujeto a través del genoma.

¢) Todo hombre no debe sentirse manipulado sino comprenderse a si mismo
como el producto de unos factores que escapan al control de otras
personas. Toda generacion tiene el derecho al propio genoma y a no
ser alterado por las generaciones pasadas. Si no, se daria un dominio
antinatural de unos sobre otros. Actuar sobre el 6vulo fecundado aun con
finalidad médica es manipular la identidad, pues no se cura una persona

existente, sino que se manipula su identidad (9).

Todo esto es cierto y ademas muy Util para argumentar- y asi lo har¢ al
final- contra la terapia alterativa, pero considero que hay un error en la
aplicacion de estas tesis a la situacidn que nos ocupa, pues creo que afirmar
que “no se cura una persona existente, sino que se manipula su identidad” es
un contrasentido. ;De quien entonces es la identidad? Esto es a mi modo de ver
el nudo del problema. Estoy de acuerdo en que hoy por hoy las circunstancias
y riesgos existentes son grandes en la TGG, pues no se puede garantizar la
integridad y vida de los embriones ni los posibles efectos deletéreos para la
descendencia. No se puede utilizar el embrion como mero objeto de analisis o
de experimentacion porque significaria atentar contra la dignidad de la persona
y del género humano, pues nadie tiene derecho de establecer el umbral de
humanidad de un individuo, porque esto supondria tener un poder enorme sobre
nuestros semejantes. Los riesgos que actualmente deben correr los embriones
humanos son desproporcionados al posible valor terapéutico a alcanzar. Esto
hace que en la actualidad, aunque la finalidad terapéutica sea positiva desde el
punto de vista ético, estemos ante una intervencion experimental con un alto

grado de peligro de suprimir embriones o provocar mutaciones alterativas, que
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serian contrarias a la dignidad del no nacido, su identidad genética y la de las
generaciones sucesivas. Pero considero que en términos de objeto, la accion
de la TGG desde un punto de vista ético en si misma, si no existen esos limites
técnicos y riesgos indeseables puede ser licita.

Asi habria que diferenciar por un lado, la manipulacion sobre
espermatozoides y ovulos o sobre células de la linea germinal en los 6rganos
formadores de gametos y la que se realiza sobre embriones que son vida
humana individual. En el primer caso el problema de riesgo existe en cuanto
se puede transferir a la descendencia, pero tal descendencia atin no existe y
la manipulaciéon puede ser terapéutica, restableciendo la funcionalidad de
unas células que pertenecen a un sujeto con unos 6rganos que presentan una
disfuncion al trasmitir un genoma humano con alteraciones que obstaculizan o
son incompatibles con la vida.

Por otro lado en la intervencidn sobre los embriones habria que afirmar los

siguientes puntos siguiendo a Herranz, (1994):

a) Hay que desechar la idea de que tratar genéticamente al embrion estd
prohibida. Habria que extender al embrion y al feto las prerrogativas
y derechos que la bioética reconoce a todo ser humano adulto pues el

embrion debe ser respetado como tal.

b) El principio terapéutico justifica y garantiza que no sea vulnerada la
identidad, irrepitibilidad e igualdad de los hombres. Ademas supone
una muestra de beneficencia y generosidad de unos padres por su
descendencia, una eugenesia positiva licita que no interfiere en la
identidad del propio genoma, sino que supone un rescate del dolor y
sufrimiento al que esta destinado el embridn. “Si esta enfermo, hemos
de atenderle conforme a los mejores y mas benéficos avances de la
ciencia biomédica, esto es diagnosticarlo y aplicarle las terapéuticas
apropiadas siempre en el respeto a su singularidad personal”(10). Por lo
tanto son licitas todas las intervenciones sobre el embridon que respetan
su vida y su integridad y buscan su beneficio, curacion y bienestar.
Es evidente que no se puede experimentar con ellos y sacrificarlos
ni exponerlos a situaciones en que su viabilidad sea afectada, pero si
probar en ellos como con adultos, en situaciones extremas y a falta de
otros remedios la utilizacion de terapias experimentales con intencion
terapéutica, aunque no sean enteramente seguras, siempre cuando

falten otras terapias eficaces alternativas (11).
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¢) La medicina embriofetal es una especialidad que como otras debe
beneficiarse del progreso medico, el embrién es un paciente mas,
“no es un objeto bioldgico de rango inferior que pueda ser desechado
en buena conciencia. El embrion humano esta abierto a todas las
iniciativas cientificas, con la condicion que sea respetado. La moratoria
a las intervenciones genéticas sobre células germinales tiene caracter
provisional, esta condicionada por lo rudimentario de nuestra tecnologia.
No puede ser una decisiéon permanente, expresiva de la carencia de
valores éticos del embrion” (10). La investigacion en biologia moderna
hace esperar que el traslado y la mutacion de los genes puedan mejorar las
condiciones de cuantos son golpeados por enfermedades cromosdmicas
y puedan asi sanar los mas pequeiios y débiles entre los seres humanos
durante su vida intrauterina y en el periodo inmediato a su nacimiento
(12).
Por ultimo se puede argiiir que tales garantias nunca seran posibles, eso
por ahora no estd demostrado, pero si creo que lo esta el que si se dan las

condiciones expuestas no haya reparo a este tipo de TG.

7. Reflexion final

En conclusién no podemos olvidar que la intimidad genética es parte nuclear
de la integridad corporal, y ésta, parte de la propia identidad y unicidad de
la persona, participando todos estos elementos de la dignidad del todo de la
persona. La accion sobre el genoma debe inspirarse en el principio terapéutico
buscando la recuperacion del mismo. La solucion, pues, a la mejora del hombre
no esta en la libre negacion de nuestro ser, propugnada en posturas éticas que
consideran, mi ser como una cosa, que yo domino, controlo, y autoafirmo desde
mi libertad de ejecucion. Tampoco es la libre transformacion de mi ser, que
seria la postura por ejemplo de los transhumanistas. Personalmente considero
que la solucién es la libre afirmacion de nuestro ser: un ser relativo-absoluto,
que valientemente tenemos que aceptar. Aceptacion que no es mera pasividad,
sino que comporta un desafio: el de ser hombre, de hacer realidad aquello que
hemos recibido haciéndolo llegar a su plenitud a través de la existencia diaria.
Esta conlleva también la enfermedad y la lucha por superarla, siendo la terapia
génica un nuevo modo de abordar la recuperacion de la salud, en este caso

actuando en el nucleo de la biologia humana.
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Derecho a la Salud de la Mujer y Nuevas

Tecnologias Reproductivas'
Angela Aparisi Miralles

Universidad de Navarra

1. Introduccion

Los primeros intentos de reproduccion humana artificial se remontan a
la década de los 40 (2). Pero fue en 1978, cuando los cientificos britanicos
Steptoe y Edwards lograron el nacimiento del primer nifio producido en una
probeta (3). Desde esa fecha, hasta la actualidad, estas técnicas han conseguido
una amplia aceptacion social y juridica (4). En lo que respecta a su principal
destinataria, la mujer, las nuevas tecnologias reproductivas se han difundido
apoyadas en un discurso justificatorio, aparentemente congruente y articulado,
basado en una concreta vision de ésta. Sin embargo, cuando se profundiza un
poco en ¢€l, se puede advertir que algunos de sus presupuestos adolecen de
una cierta imprecision e, incluso, en ocasiones, parece que responden mas a
planteamientos ideoldgicos que a construcciones orientadas al bien de la mujer
y al respeto integral de su salud. El objetivo del presente texto es analizar
algunos de estos postulados desde el necesario ejercicio de la razon. Nos
detendremos, especialmente, en la vision de la mujer sobre la que se asientan
estas tecnologias, asi como en sus consecuencias para el derecho a la viday a

la salud psiquica y fisica de la mujer.

2. La infecundidad entendida como incapacidad de realizacién personal.
El primer presupuesto en el que nos vamos a detener es el hecho de que las
tecnologias de fecundacion in vitro se difunden a la sombra del mensaje de que
la infecundidad implica, para la mujer, incapacidad de realizacién personal.
La infecundidad, considerada, en otras épocas, como “una vergiienza social”
o una carencia de femineidad, se tiende a considerar, actualmente, como una
imposibilidad de realizacion individual. En muchos casos, se presenta, ademas,
como el principal impedimento para conseguir llevar a cabo un proyecto de
vida familiar (5). La no consecucion del hijo, cuando éste se desea, no se inserta
en la propia logica interna de la concepcion humana, sino que se presenta como

un fracaso vital de la mujer (y sélo de ella).
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Desde esta perspectiva, para algunos, el llegar a tener hijos bioldgicos se
convierte, indiscutiblemente, en una exigencia legitima de realizacion personal.
Como seiala Cambron, “la imposibilidad (por esterilidad o infecundidad) para
ver realizado ese deseo, sera vivida como una desgracia bioldgica suprema”
(6). Ello, tristemente, suele derivar, con frecuencia, en una verdadera obsesion.

Pero, al mismo tiempo, conviene resaltar que nuestra sociedad esta llena de
contradicciones sobre la maternidad. Como sefiala Monagle, algunas mujeres
infértiles se someten, con un alto coste emocional, familiar, fisico y econémico,
a la fecundacion in vitro, sin que nadie les asegure el éxito. Otras mujeres
fértiles abortan por pura conveniencia. Mientras que la consecucion del hijo se
presenta, en el primer caso, como exigencia ineludible de realizacion personal,
como un derecho, en el segundo supuesto, el hijo suele aparecer como un
obstaculo insuperable para la realizacion del proyecto vital. En consecuencia,
el aborto también se reclama como un derecho. Ello es, desde un punto de
vista logico y juridico, una contradiccion: no puede existir un derecho cuyo
contenido esencial consista en llevar a cabo una accidn, y también su contraria.

Considero que, en ambos casos, no estamos, en sentido riguroso, ante
derechos. Mas bien, se trata de deseos, preferencias personales o demandas
de caracter subjetivo (mas o menos legitimas) presentadas como tales. Nos
hallamos, por ello, ante un claro ejemplo de la tendencia actual a considerar
como derechos exigencias que, en realidad, no lo son. Esta distorsion genera,
a su vez, un incremento de aparentes conflictos de derechos que, a largo plazo,
perjudica a la misma nocion de derecho y, mas en concreto, a la de derechos
humanos. La solucién a esta situacion pasa por reducir cada derecho a su
contenido esencial, que seria, al mismo tiempo, su verdadero contenido (7).
Considero, por ello, que no existe un derecho al hijo, ni tampoco un derecho
al aborto. Se trata, como vengo diciendo, de deseos o preferencias subjetivas.
Dado que el hijo es un sujeto, y no un objeto susceptible de derechos,
lo unico que realmente existe es el derecho de éste a tener padre y madre,
a poder desarrollarse en un habitat familiar adecuado, que le permita una
equilibrada maduracion como persona. En este sentido, en relacion a los casos
de maternidad de mujeres postmenopausicas (8), Mariapia Garavaglia, ha
sefialado que los deseos no son derechos y los nifios no son bienes de consumo.
No hay que olvidar que el hijo es un sujeto con una entidad propia y un valor
ontoldgico incondicionado. De este modo, su caracter personal siempre debe

quedar a salvo.

30

2



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2

Sin embargo, en muchas ocasiones esta realidad es negada. De hecho,
algunas mujeres que se someten a las tecnologias de fecundacion in vitro
desconocen el protocolo que se va a seguir y que implica una cosificacion
del hijo. Pruecba de ello es que en estas tecnologias, tras la fecundacion del
ovulo por el espermatozoide, lo habitual es realizar una primera fase de
seleccion y desecho de embriones. El objetivo de este examen es escoger,
tras la correspondiente exploracion mediante el microscopio, a los embriones
aparentemente mas fuertes y maduros, rechazando a los de posible peor
calidad (9). A este primer cribaje se puede afiadir, de acuerdo con lo previsto
en el articulo 12 de la Ley 14/2006, de 26 de mayo, de Reproduccion Humana
Asistida, un segundo nivel: el diagnostico preimplantacional (10). En este
caso, se persigue excluir a todos aquellos embriones que puedan presentar
anomalias genéticas hereditarias o, lo que es mds indeterminado, tengan
alguna probabilidad de padecerlas en un futuro. La Ley también alude a la
deteccion de cualquier alteracion que pueda comprometer la viabilidad del
embrion. Por otro lado, de acuerdo con lo establecido en el articulo 11.3 de la
Ley, cabe destacar la incertidumbre vital de los embriones “sobrantes” de estas
tecnologias, destinados, temporalmente, a la crioconservacion (11). A ello se
aflade que el articulo 2.5 de dicha norma afirma que la mujer receptora de estas
técnicas podra pedir que éstas se suspendan, una vez obtenidos los embriones.
En consecuencia, el futuro de los embriones ya producidos in vitro queda en
una situacion de gran indeterminacion, dependiendo, totalmente, de descos o
preferencias ajenas. La realidad es que el destino de un gran numero de estos
embriones sera la muerte o la investigacion (12).

En definitiva, en muchos casos, la consecucion tecnoldgica de la maternidad
a toda costa no repara en el sacrificio de vidas humanas, las de los embriones
que quedan congelados o desechados en el camino de la reproduccion in
vitro (13). El deseo del hijo, presentado aparentemente como derecho, llega a
justificar la pérdida de otros embriones, que son reducidos a la consideracion
de objetos. Por ello, muchos han denunciado el hecho de que estas tecnologias
pueden desubjetivar, en cierta medida, al hijo. Asi, por ejemplo, una mujer
sometida a estas técnicas, manifestaba en una mesa redonda sobre el deseo del
hijo:

“si quieres vivir con un nifio, entonces puedes encarar la adopcion...pero si

quieres producir un nifio, que es mi caso, entonces la adopcion esta excluida”

(14).
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3. La reduccién de la maternidad a la maternidad biolégica.

Para las nuevas tecnologias reproductivas, el presupuesto del hijo, como
requisito de realizacion personal se asienta, en gran medida, sobre un modelo
reductivo de maternidad: s6lo es madre la que concibe. Como sefiala Tubert
(15), atin hoy es posible observar la persistencia de una herencia cultural que
funciona, de hecho, como axioma sobre el que se asienta la fecundacion in
vitro: la idea de que la maternidad bioldgica es la realizacion indispensable de la
feminidad, que una mujer no lo es verdaderamente si no tiene hijos biologicos.

Frente a ello, considero importante poner de relieve una realidad: la
maternidad es mucho mas que un proceso bioldgico. Y ademas, se puede ser
madre sin haberlo sido biologicamente. Por ello, la mujer infecunda, que desea
ser madre, no debe optar entre serlo bioldgicamente o caer en la desesperacion.
La solucidn esta en saber que su sentido maternal puede ser desarrollado de
muchas maneras, y que la maternidad biologica es s6lo una de ellas.

En esta linea, algunas recientes teorias feministas han llevado a cabo
una profunda critica de la reduccion de la maternidad a una dimension
exclusivamente biologica. Asimismo, han puesto de relieve las incongruencias
de la mentalidad tecnologica del hijo a toda costa, incluso arriesgando la propia
vida. Han destacado que la tecnologia de la reproduccion in vitro, ahondando
en el modelo biomédico moderno, ignora la necesaria proteccion integral de la
salud fisica y psiquica de la mujer (16). Sobre ello volveremos mds adelante.

Frente a ello, y siguiendo a Levi-Strauss (17), cabria sefalar que la
maternidad y la paternidad son construcciones, en cierta medida, culturales,
y no exclusivamente bioldgicas. Este autor rechaza asi la tesis expuesta por
Radcliffe-Brown, entre otros investigadores, que sostienen que la familia
bioldgica es la base sobre la que toda la sociedad elabora sus sistemas de
parentesco. Por el contrario, para Levi-Strauss, un sistema de parentesco no
consiste, exclusivamente, en lazos bioldgicos, sino que es, en cierta medida,
también un producto humano. La naturaleza del sistema de parentesco
depende, estrechamente, de la forma de la estructura social. Ciertamente, el ser
humano es, primariamente, una realidad bioldgica. Pero, al mismo tiempo, se
caracteriza por su capacidad para crear su entorno social. Entre las respuestas
que la persona da a las situaciones internas y externas, algunas corresponden a
su naturaleza y otras al contexto cultural. La maternidad y la paternidad no son,
por ello, realidades exclusivamente bioldgicas. Implican, fundamentalmente,
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un espiritu de entrega incondicionado, un hacerse responsable de la vida de
otro. Es cierto que la maternidad y la paternidad parten del hecho organico de
la reproduccion, pero no se reducen a ¢él. Se complementan con otros procesos
y relaciones. Entre ellos, es fundamental, y esencial, el proceso que define
e inserta al hijo en un grupo social, como sujeto querido por si mismo, y

responsable de su propia vida.

4.Las nuevas técnicas de reproduccion in vitro, solucion ante el sufrimiento
generado por la infecundidad.

En tercer lugar, es facil advertir que en el discurso social sobre las técnicas
de reproduccion in vitro se recurre, con bastante frecuencia, al argumento
sensible: es perfectamente legitimo intentar subsanar el sufrimiento que genera
la infecundidad.

Ciertamente, es muy importante valorar, en toda su profundidad, el dolor
que puede suponer, para un hombre o una mujer, ser infecundo. Sin embargo,
también conviene sefialar varias cuestiones:

a) En primer lugar, las mismas técnicas, al presentar como posible la
obtencion del hijo, generan demandas que en otro caso no existirian. En
este sentido, Testard ha advertido que, ante la difusion de la reproduccion
artificial, “las parejas que casi habian olvidado su esterilidad recuperan
viejos deseos procreativos y se inscriben en listas de espera rapidamente
saturadas” (18). En muchos casos, las mismas expectativas generadas
potencian y refuerzan la demanda, incrementando el sufrimiento si no se
consigue el resultado deseado.

b) En segundo lugar, y pese a la bondad del referido objetivo, eliminar el
sufrimiento, la tecnologia in vitro se vuelve, en muchos casos, en contra
de los mismos sujetos a quienes, aparentemente, busca ayudar: mas
especificamente, contra la principal destinataria de ella, la mujer. Como
es sabido, y detallaremos mas adelante, algunas nuevas tecnologias
reproductivas implican serios riesgos para la integridad fisica, e incluso la
vida, de la mujer (19). En realidad, la propia logica interna de las técnicas
de reproduccion artificial suele ignorar la salud fisica y psiquica de la
mujer. Se trata de cuestiones que quedan claramente relegadas y en un

lugar secundario, en aras de la logica del resultado y del éxito a toda costa.

Pero resulta dramatico que, partiendo de estos presupuestos, las nuevas

técnicas reproductivas no puedan responder a la gran expectativa creada.
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Segun informes proporcionados por los Centros mas prestigiosos de EEUU la
tasa media de éxito de estas técnicas se situa actualmente alrededor del 30,4%
(20). Ademas, Testard sostiene que es necesario analizar minuciosamente la
obtencion de las estadisticas, ya que muchas pacientes que han sido sometidas
a estimulacion hormonal, y no han conseguido concebir, no suelen incluirse
en ellas. También se dan situaciones en las que se incluyen como éxitos, no el
dar a luz un hijo vivo, sino la mera concepcion, con independencia de que se
produzcan abortos, por otro lado, muy frecuentes. Si ello es asi, la tasa media
se situaria en un nivel alin mas bajo. En este sentido, la cruel ironia es que
mientras que las tecnologias reproductivas son “vendidas” como una solucion
milagrosa para todas aquellas mujeres que no pueden concebir naturalmente,
solo un reducido porcentaje de ellas podra conseguir un hijo. En consecuencia,
la gran mayoria de mujeres que acuden a las nuevas técnicas reproductivas
se iran tal y como llegaron: sin un hijo biolégico. Podemos hacernos la
siguiente pregunta: jen que situacion quedan aquellas en las que la tecnologia

reproductiva ha fracasado? ;es el fracaso de la técnica el fracaso de sus vidas?

5. La infecundidad como patologia de la mujer.

En cuarto lugar, la apelacion a la necesidad de eliminar el sufrimiento suele
ir ligada a la consideracion de que la infecundidad es siempre una patologia de
la mujer (sean cuales sean sus causas). Investigadores y médicos han construido
un nuevo discurso sobre la esterilidad que, insertado en su consideracién como
patologia, pretende legitimar el uso de las técnicas mismas, y contribuir, de
manera indirecta, a fomentar la demanda de descendencia. Como consecuencia
de ello, se ha difundido el mensaje de que nos hallamos ante un tratamiento
o terapia médica. En esta vision se apoyan, en gran medida, las politicas de
financiacion de estas tecnologias por parte de la sanidad ptblica (21). En esta
linea, por ejemplo, la Ley espaiiola sobre Reproduccion Humana Asistida
afirma, en su Exposicion de Motivos, que “La aparicion de las técnicas de
reproduccion asistida supuso...la apertura de nuevas posibilidades de solucion
del problema de la esterilidad para un amplio nimero de parejas aquejadas por
esta patologia” (22).

Ahondando un poco mas, se puede comprobar que muchas técnicas se
apoyan en el presupuesto de que la no consecucion del hijo es, basicamente,
una patologia de la mujer. Y es ella quien, de facto y ante el colectivo social,

lleva el peso y la lacra de la infertilidad. Durante siglos, las tradiciones
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culturales no han permitido, ni tan siquiera, sospechar que el varén pudiera
ser estéril. La relacion virilidad-fertilidad ha sido, y es, tan fuerte, que se ha
llegado a asimilar infertilidad con impotencia. Prueba de la permanencia de
esta creencia es el hecho de que, en la actualidad, las investigaciones sobre las
causas de infertilidad masculina estan escasamente desarrolladas. Es mas, en
muchos casos, ante problemas estrictamente masculinos —como oligospermia
y astenospermia-, en lugar de estudiar para resolver la dificultad del vardn, se
recurre directamente a las nuevas tecnologias reproductivas para conseguir un
hijo. De ese modo, se opta, directamente, por manipular el cuerpo sano de la
mujer,

Pero, ;puede, en rigor, considerarse la infecundidad como una patologia?
El tema es importante, ya que de su consideracion, o no, como tal dependera,
en gran medida, la consideracion de las tecnologias reproductivas como
verdaderas terapias. Ello, l6gicamente, también tendra consecuencias en el
ambito de su legitimacién moral y juridica.

Pues bien, a pesar de que, como se ha sefialado, la infecundidad se presenta
siempre como una enfermedad, la realidad demuestra que no es asi. En
concreto, la infecundidad atribuida a la mujer puede deberse a deficiencia o
incapacidad para ovular, fecundar o gestar. A su vez, esta incapacidad puede
ser congénita, sobrevenida o idiopatica. Esta ultima se refiere a la infecundidad
sin causa conocida. Es importante tener en cuenta que este grupo constituye un
tercio de la totalidad de los casos de infecundidad.

En consecuencia, desde un punto de vista estadistico y médico, la
infecundidad se presenta, en general, como algo indeterminado. No obstante,
sobre tal indeterminacion, e imprecision, se asienta la justificacion de muchas
técnicas reproductivas. Es mads, podria afiadirse que la propia definicién de
infecundidad se hace depender de la sofisticacion de la técnica disponible en
ese momento en el mercado. Como muchos han sefialado, en la actualidad,
cuando una nueva tecnologia reproductiva se introduce en el mercado, cambia
la definicion de infertilidad.

Por otro lado, es claro que de una relacion sexual humana no se sigue,
mecanicamente, una concepciéon. En la especie humana concurren una
multiplicidad de factores -entre ellos, los psicoldgicos-, que determinan que
la concepcidon nunca sea algo predeterminable. Por ello, la infecundidad no
puede ser considerada, en general, como una enfermedad. Tan sélo se pone

de manifiesto en la medida en que aparece un proyecto de concebir y no se
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consigue alcanzarlo. Se trata, entonces, de la imposibilidad, por razones muy
complejas y diversas, de satisfacer un deseo humano. En este sentido, podria
llegar a mantenerse que, salvo casos muy concretos de verdadera patologia,
la mayor o menor fecundidad puede ser, no una cuestiéon de salud, sino una
caracteristica de la persona (23).

Ademas, aun en el caso de que la infecundidad tenga un origen patolégico
conocido, las técnicas de fecundacion in vitro nunca son una terapia. La
técnica utilizada no pretende, en ningun caso, curar. Se trata, mas bien, de
un sustitutivo de la relacion interpersonal de procreacion, por la relacion
técnica de produccion de seres humanos. La mujer sometida a los procesos de
fecundacion in vitro que tenga una patologia previa quedara, de ese modo, tan
enferma como estaba o, incluso, puede ver agravado su estado. Por otro lado,
en muchos casos, ante situaciones de infecundidad, el fomento automatico
de las técnicas de reproduccion artificial puede producir, indirectamente, una
falta de interés y de recursos dirigidos a la investigacion basica de las causas
reales del problema. Es facil de constatar que, actualmente, los esfuerzos en
el estudio de las causas que desencadenan la infertilidad son muy escasos.
Por otro lado, la presentacion de la fecundacion in vitro como terapia puede
llevar, indirectamente, a ignorar las causas iatrogénicas de la infecundidad
(como, por ejemplo, uso de dispositivos intrauterinos, anticonceptivos,
mala alimentacion, factores medio-ambientales, situaciones de estrés, etc.).
Asimismo, olvida que la prevencion es, en muchos casos, el mejor tratamiento
para la infecundidad.

Pero resulta llamativo que, ante una situacion tan indeterminada, se responda
con una intensa medicalizacion del cuerpo de la mujer. Y ello, hasta el punto de
llegar a producirle riesgos muy graves. Algunos cientificos han denunciado la
celeridad con la que las distintas técnicas se trasladan de la fase experimental
a la clinica (24). El mero consentimiento formal de la mujer, en ocasiones con
escaso conocimiento de la realidad, permite utilizar a la misma como banco
de pruebas de nuevas y sofisticadas técnicas, cuyos efectos secundarios atin
estan por determinar. Todo se sacrifica en el altar del éxito, incluso la propia
salud de la mujer. En definitiva, para ella, las nuevas tecnologias pueden, no
s6lo no ser una terapia, sino suponerle una agresion intensa y progresiva a su
salud (25). Asi, por ejemplo, en la aplicacion de la técnica de fecundacion in
vitro con transferencia de embriones (FIVTE) se pueden distinguir, a grandes

rasgos, cuatro fases:
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En primer lugar, la estimulacion hormonal. Consiste en aplicar altas
dosis de clomifeno (26), al objeto de inducir la ovulacion. El bidlogo
francés Testard - una de las figuras mas prestigiosas en este campo -,
ha puesto en tela de juicio la utilizacion de esta hormona, al encontrar
pruebas de su peligrosidad. A sus efectos adversos conocidos, hay que
afadir que estd contraindicada en pacientes con insuficiencia hepatica,
quistes ovaricos, tumores estrogeno-dependientes, hemorragia vaginal
no diagnosticada, depresion mental y tromboflebitis. Asimismo, deben
guardarse especiales precauciones cuando concurra sindrome de
ovario poliquistico, sindrome de hiperestimulacién ovérica, fibromas
uterinos, endometriosis y trastornos de la vision, ya que produce un
agravamiento.

Por otro lado, las sustancias que se utilizan para conseguir la maduracion
folicular son, fundamentalmente, antiestrogenos y gonadotropinas.
Suelen aplicarse en combinacion con el clomifeno. Posteriormente, se
induce la ovulacion con gonadotropina corionica humana. En realidad,
tales tratamientos hormonales estarian indicados para aquellas mujeres
que tuvieran escasa o nula actividad ovarica. Sin embargo, se constata que
muchos médicos los aplican a mujeres que ovulan espontaneamente, al
objeto de intentar mejorar los rendimientos. Ya se ha sefialado que también
se practica esta medicalizacion del cuerpo de la mujer cuando la causa
de la infecundidad tiene un origen masculino. Por ello, estas practicas
han sido calificadas, por algunos, como “encarnizamiento terapéutico”
(27). Méaxime, si se tiene en cuenta que se trata de aplicaciones que se
encuentran, en muchos sentidos, en fase todavia experimental, ya que sus
efectos secundarios aun se estan estudiando. Entre ellos, se encuentra la
hiperestimulacion ovarica, que suele generar ovarios poliquisticos.

La segunda fase del proceso consiste en la extraccion de 6vulos. Para ello
pueden utilizarse diversas técnicas. La primera es la puncion de foliculos
con una aguja, practicando a la mujer una laparoscopia bajo anestesia
general. Ello permite guiar la aguja hasta el foliculo mientras que, por
otra incisiéon abdominal, se introduce un férceps con el que se sujeta el
ovario. La otra modalidad consiste en introducir la aguja a través de la
pared abdominal, guiada mediante un ecografo y sin anestesia general.
Ambos procedimientos no estan ajenos de riesgos. En este sentido, sefiala

Klein (28) que dieciocho muertes de mujeres, sometidas a un programa
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de fecundacion in vitro, parecen estar relacionadas con la puncion del
foliculo, introduciendo la aguja a través de la pared abdominal.

¢). La tercera fase del procedimiento es la fecundacion de los dvulos y su
transferencia al cuerpo de la mujer. Asi, tras obtener los embriones,
mezclando los 6vulos con el semen, se transfieren al utero. Se trasladan
a través de la vagina mediante un catéter. Una vez llevado a cabo el
proceso, la mujer debera someterse a continuas pruebas y chequeos, con
la finalidad de comprobar que los embriones continuan su desarrollo.

d). Una vez transferido el embrion al titero, si se consigue su anidacion, se
pasa a la fase del embarazo. Entre las complicaciones que se pueden
presentar en este momento se encuentra la de aborto. Esta posibilidad
es de dos a tres veces mas frecuente que en los embarazos normales.
También existe mayor probabilidad de embarazos extrauterinos y de
embarazos multiples (29). Ello se debe a que, como es bien conocido, se
suelen transferir mas de un embrion al utero de la madre para garantizar
un mayor porcentaje de éxito. El problema surge cuando anidan todos, o
gran parte, de los embriones transferidos, ya que ello puede suponer un
riesgo grave para la mujer (30). La respuesta a esta situacion suele ser la
denominada “reduccién embrionaria”, expresion que encubre el aborto
de los embriones considerados sobrantes. Por ultimo, hay que sefialar
que, en el caso de que el embarazo haya progresado con éxito, el parto

suele tener lugar mediante cesarea.

En definitiva, podemos afirmar que, sometido a estas técnicas, el cuerpo de
la mujer alcanza un grado de manipulacion muy alto. En realidad, se transforma
en un lugar publico, en un verdadero laboratorio “viviente”, en el que todo vale
con tal de alcanzar el fin propuesto, que se identifica con el éxito. De este
modo, un proceso, como es la concepcion de un ser humano, que naturalmente
se caracteriza por estar insertado en un ambito estrictamente intimo y privado,
adquiere un caracter radicalmente publico. Es la mujer la que debe asumir
psiquicamente esta profunda transformacion de la realidad. En ocasiones, no
sera capaz, lo que le causara un profundo sufrimiento.

No faltan los testimonios de mujeres en este sentido. Asi, por ejemplo,
Duelli Klein, en un estudio de campo sobre la situacion de mujeres que habian
dejado los programas de fecundacion artificial sin haber conseguido un hijo,
confirma la existencia de sentimientos recurrentes de extralimitacién por parte

de los médicos, falta de informacion real, e incluso “el trauma de haber sido
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tratadas como laboratorios vivientes” (31). Se constata asi la conviccion de que
sus cuerpos han quedado convertidos, de alguna manera, en una herramienta,
subordinados a la logica del éxito y de la produccion.

Por ello, los métodos de fecundacion in vitro no sélo agreden la dimension
organica de la mujer. También su psique puede quedar afectada. Esto es debido
a que estas técnicas llevan a cabo una escision entre la dimension biologica
y la psiquica de la persona. Mientras que en la reproduccion natural ambas
dimensiones estan llamadas a integrarse armonicamente, en la reproduccion
artificial esta integracion es radicalmente imposible. Se produce una ruptura
total con la forma natural de concebir. La concepcion se transforma en un
proceso de produccion, lo biologico se desgaja de lo psiquico. Las mujeres se
deben entregar totalmente al proceso, quedando subordinadas, radicalmente, a
la tecnologia.

Ademas, el recurso a la tecnologia de la fecundacion in vitro también
produce, a nivel psicoldgico, una ruptura del equilibrio entre el hombre y la
mujer en el proceso gestatorio. El varon siempre pierde su lugar, tanto cuando
el esperma es propio, como cuando es ajeno. La razén de ello es que quien
se convierte en artifice o “creador” del hijo, en el caso de que llegue a nacer,
es el médico, el cual utiliza como instrumento el cuerpo de la mujer. En los
supuestos en los que el esperma proviene de un donante, la situacion es atin
mas compleja. En efecto, mientras que la mujer seria madre bioldgica, el varon
ocuparia, en realidad, el lugar de padre adoptante (ya que el hijo no poseeria
ningun material bioldgico perteneciente a él).

Todo ello hace que, frecuentemente, las mujeres entren en conflicto consigo
mismas y con su entorno. La inversion -emocional, econoémica, social, etc.-
es tan grande, que se compromete, y se puede poner en riesgo, el equilibrio

familiar y profesional.

6. La reduccion del dolor humano a un problema técnico.

Illich denomina iatrogenia estructural a la regresion del nivel de salud que,
para ¢€l, representa la creciente artificialidad y medicalizacion de la vida, y la
consiguiente incapacidad de enfrentarse con experiencias vitales esenciales,
como el dolor, la enfermedad y la muerte, que ahora generan una demanda de
manipulacidn tecnoldgica (32). El dolor puede llegar asi a perder su dimension
humana, para transformarse, exclusivamente, en un problema a resolver por

la técnica. Ciertamente, no se trata de aceptar estoicamente el dolor sin poner
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todos los medios para erradicarlo. Sin embargo, si que es importante dejarle un
minimo espacio para encontrar su lugar en la vida humana, vida que, por otro
lado, se encuentra inevitablemente unida a él.

En el caso de la mujer infecunda, el discurso de la tecnologia in vitro es
tan agresivo que le puede impedir situar, y otorgar, al dolor por no conseguir
un hijo bioldgico, su propio espacio. Habitualmente, como ya he indicado, la
tecnologia se impone como el unico remedio al dolor humano. Sin embargo, la
experiencia demuestra que, en muchos casos, la solicitud del paciente puede no
coincidir con su deseo real o inconsciente. En nuestro caso, no siempre el dolor
manifestado tiene su verdadera raiz en la ausencia del hijo. Para Lacan (33), la
demanda se refiere, en muchos supuestos, a algo mas general y profundo: se
trata, siempre, de una necesidad genérica de carifio y de amor. Sin embargo,
como destaca Illich, en los casos en los que se recurre a la fecundacion in vitro
es sumamente excepcional que los médicos se pregunten por el significado y
la raiz del sufrimiento de la mujer que demanda un hijo. Lo habitual es que
este dolor se remita, directamente, a una disfuncion orgénica. De ese modo,
como se ha sefialado, se impide dejar el espacio previo, y necesario, para
indagar y situar ese dolor, detectando, quizas, un origen distinto a la falta del
hijo biologico. No hay lugar para ello en el imaginario social. En este sentido,
Lesley Doyal sostiene que, con frecuencia, las tecnologias reproductivas no se
utilizan s6lo como una respuesta a la infertilidad. En muchos casos, se acude a
ellas como a una solucion (bio)tecnoldgica frente a una situacion de profunda
crisis en la vida de la persona. De este modo, se explica el gran numero de
mujeres que estan dispuestas a someterse a todo tipo de riesgos para alcanzar
el hijo bioldgico. En definitiva, lo que se plantea es la necesidad de sustituir
la vision estrictamente tecnoldgica, actualmente dominante, por otra mas
humana e integral. Esto requiere, entre otras cosas, una actitud de escucha y
comprension de la verdadera situacion del paciente.

Por otro lado, algunos autores también han alertado de que, en la actualidad,
existe un problema para acceder, o comprender, la infertilidad. Afirman que
las fuertes presiones sociales, familiares, médicas, econémicas, etc. impiden
a muchas mujeres asumir con serenidad la propia infecundidad, encontrando
otros ambitos de realizacion personal. De ese modo, se les empuja a arriesgar
la propia salud, y se les niega el “derecho a rendirse” ante la no consecucion
de hijos bioldgicos, sin asumir por ello culpa o responsabilidad alguna. En

ocasiones, las presiones (especialmente por parte del varon o del resto de la
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familia) pueden llegar a tan fuertes que es dificil reconocer la existencia de
una libertad real de la mujer a la hora de acceder a estas nuevas tecnologias.
En este sentido, algunos autores han denunciado la existencia de una violencia
material sobre la mujer:

“con unas consecuencias reales para todos los que estan implicados en
dicha relacion. Es una violencia suave, invisible para las propias victimas...
Es un tipo de violencia que se ejerce fundamentalmente a través de las redes
simbolicas de la comunicacion y del conocimiento”. O, mas claramente, a
través “del desconocimiento, del reconocimiento o, en ultimo término, del
sentimiento” (34).

En la misma linea, merecen citarse algunas frases recogidas por Silvia
Tubert en su libro Mujeres sin sombra. Maternidad y tecnologia (35),
obtenidas en estudios de campo sobre casos concretos de mujeres que acudian
a la seccion de maternidad de la Ciudad Sanitaria de la Paz, en Madrid, en
demanda de una fertilizacion in vitro:

“Todos me dicen: vete a por todas, porque si no te vas a arrepentir algiin dia
pensando que podias haberlo hecho y no lo has hecho”.

“Tantas pruebas y cosas te traumatizan un poco, te cansan. Cuando la
naturaleza no lo da no hay que obligarla. Habia decidido dejarlo, pero la
doctora tuvo la gentileza de llamarme, he vuelto”.

“En el pueblo mi familia, la gente...me decian que fuera al médico. No
fui por iniciativa mia. Hice lo que me decian, para que ¢l dia de manana no

pensaran que no habia tenido hijos por miedo o por dejadez”.

7. La proteccion juridica del derecho a la salud de la mujer.

Por ultimo, se hara una breve mencién a la desproteccion juridica en la
que se encuentra el derecho a la vida y a la salud de la mujer que se somete a
las tecnologias de la reproduccion in vitro. Se finalizara proponiendo, como
alternativa a los riegos que genera esta tecnologia, el recurso a otras vias.

Es claro que una de las funciones del Estado social de Derecho es garantizar,
como exigencia derivada del derecho a la vida, la salud de sus ciudadanos. Ello
implica un compromiso en la promocion y disfrute real de los medios necesarios
para mantener la salud. Esto supone, a su vez, un control de los productos y
técnicas disponibles en el mercado, en relacion con su inocuidad sobre la salud
humana (36). Asimismo, conlleva el establecimiento de sanciones juridicas

para aquellos que lesionen la integridad fisica y psiquica de los ciudadanos.
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Sin embargo, el estudio de realidad juridica ante la que se encuentra la
mujer que ha empeorado, perdido la salud, o incluso fallecido, tras someterse
a estas tecnologias, demuestra que en estos casos el Derecho hace dejacion
de sus funciones. En concreto, la legislacion espaiiola, al asimilar las nuevas
tecnologias reproductivas con una terapia, deja desprotegida juridicamente a
la mujer. Como vengo sefialando, ésta, con un mero consentimiento formal,
podra ser expuesta a técnicas que conllevan importantes riesgos y cuyos
efectos secundarios aun no estan contrastados (37).

Las alternativas a esta situacion son muy variadas. Entre ellas, cabria
apuntar las novedosas lineas de investigacion que se han abierto en el ambito
de la NaProtecnologia (38), con resultados de fertilidad que superan a los de
las tecnologias reproductivas. A diferencia de éstas que, como hemos visto,
obvian las causas de infertilidad y sustituyen el acto sexual personal por un
proceso tecnologico, la NaProtecnologia es una nueva ciencia que investiga
y trata las causas reales y patologias subyacentes a la infertilidad, tanto en la
mujer como en el hombre. Por ello, considera la infertilidad como un sintoma
de la enfermedad subyacente que, no solo impide la procreacion, sino que causa
problemas de salud a corto y largo plazo. El objetivo de la NaProtecnologia es,
por tanto, ayudar las parejas a concebir su propio hijo, pero sin afectar la salud
mental y fisica de la mujer, la relacion de pareja, o destruir otros embriones
(39).

8. Conclusion

Considero que nos hallamos ante un tema de gran complejidad, por lo
que no debe ser tratado de una manera superficial. Es importante profundizar,
seriamente, en los intereses que subyacen a muchas nuevas tecnologias
reproductivas, en la 16gica que las inspira, asi como en la vision de la mujer
sobre la que se asientan y, en definitiva, en sus consecuencias sobre la propia
vida y salud de ésta (40).

Por otro lado, y de acuerdo con lo expuesto, sorprende que desde diversas
instancias se potencie el uso de estas técnicas e, incluso, se demande su
financiacion publica, en nombre de un pretendido derecho a la libertad y a la
salud de la mujer. Se ignora asi que algunas tecnologias reproductivas implican
verdaderas agresiones a la vida y a la salud de la misma. En consecuencia,
los poderes publicos deberian cuestionarse el apoyo incondicional,

fundamentalmente econdmico, que les prestan. Ademas, y frente a esta

42



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

situacion, deberian destinarse partidas importantes de recursos econdémicos
a la investigacion de los origenes de la esterilidad y a su verdadera terapia.
En este sentido, se situarian las novedosas lineas de investigacion que se han
abierto en el ambito de la NaProtecnologia.

Por ultimo, si lo que realmente se pretende es dar un hijo a una familia,
y que éste sea querido por si mismo, resultaria mucho mas congruente que
los poderes publicos apoyaran, de una manera mas eficaz y rotunda, los
procesos de adopcion. Partiendo de la base de que actualmente dichos
procesos se encuentran en el mas profundo abandono institucional, considero
que la intervencion deberia realizarse, fundamentalmente, en tres direcciones:
facilitando la adopcion en aquellos paises en los que como, por ejemplo,
Espafia, existen serias trabas administrativas a la misma; agilizandola en
paises del tercer mundo en los que los impedimentos legales y la desidia de
los poderes publicos la hacen muy dificultosa; apoyando econdémicamente a
aquellos padres que, teniendo que recurrir a una adopcion internacional como
Unica via posible, se ven imposibilitados de afrontar los elevados costos que

ello conlleva.
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Estatuto biologico del embrion humano

Justo Aznar

Universidad Catoélica de Valencia

1. Introduccion

Para establecer la naturaleza del embrion humano es necesario conocer su
realidad biologica, antropoldgica, filosdfica e incluso juridica. Pero, a nuestro
juicio, la realidad antropoldgica, filosofica y juridica del embrion, base de sus
derechos humanos, hay que construirla sobre su realidad biologica.

Consecuentemente, uno de los temas actualmente mas debatidos en el
area de la bioética es determinar cuando se inicia la vida humana, y sobre
todo definir el estatuto bioldgico del embrion humano, especialmente del
embrion de pocos dias de vida, es decir, desde la impregnacion del dvulo por
el espermatozoide hasta su implantacion en el endometrio materno.

Pero con independencia de ello, esta necesidad es ademds debida a que
durante las primeras etapas de la vida humana, aproximadamente durante sus
primeros 14 dias, este joven embrion es objeto de amplias y diversas amenazas,
que, en muchos casos conllevan su destruccion.

Esta amenaza afecta a los embriones generados por via natural,
fundamentalmente como consecuencia la utilizacion de farmacos o
procedimientos técnicos usados en el control de la fertilidad humana, que actian
por un mecanismo antiimplantatorio y entre ellos, especialmente el dispositivo
intrauterino, e igualmente aquellos otros que se usan en la contracepcion de
emergencia, como es la pildora del dia después o la de los cinco dias después,
pues tanto una como otra aproximadamente en el 50% de los casos, actiian por
un mecanismo antiimplantatorio (1,2,3).

Pero también afecta a los embriones producidos por fecundacién in Vitro
(FIV) que son manipulados o incluso eliminados cuando se utilizan técnicas
como el diagnodstico genético preimplantacional para seleccionar embriones
sanos y su posterior gestacion, hijos de padres con enfermedades hereditarias
o genéticas o cuando se producen embriones, y posteriormente nifios, para
utilizar su material hematopoyético para tratar algin hermano que padezca
algun tipo de enfermedad hereditaria o genética, practica que se acompariia
de una elevada pérdida de embriones humanos, dada la baja eficiencia de la

técnica, que no supera el 3% (4); pero sobre todo por la manipulacion a la
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que pueden ser sometidos los embriones sobrantes de la fecundacion in vitro,
por los procesos de congelacion y descongelacion, para su posible utilizacion
ulterior con fines reproductivos o experimentales e incluso con pretendidos
fines terapéuticos. En este momento en nuestro pais los embriones congelados
superan los 200.000 y en el mundo el millon y medio. Pero ademas también
por la elevada pérdida de embriones que conlleva el uso de la fecundacion
in-vitro (5).

Finalmente, también esta amenaza se extiende a los embriones producidos
por clonacion, que posteriormente pueden ser utilizados con fines presuntamente
terapéuticos y sobre todo experimentales, principalmente para obtener
lineas celulares embrionarias que se puedan utilizar para experimentaciones
biomédicas, lo que conlleva la ineludible destrucciéon de los embriones
producidos.

Por todo ello, un punto crucial en el debate bioético actual es establecer
la naturaleza bioldgica del embrion humano, pues de la categoria que se le

atribuya dependera la catalogacion ética que su manipulaciéon merezca.

En general se puede decir que existen cuatro posturas sobre su naturaleza

biologica:

1. La primera, es la de aquellos que consideran que el embrién humano, en
sus primeros dias de vida, es un conglomerado celular sin estructuracion
biolodgica, es decir, un conglomerado de células sin organizar y por tanto
sin valor bioldgico ni ontoldgico alguno. Aunque esta postura parece que
deberia ser anacronica, a la luz de los actuales conocimiento biomédicos,
no es asi, como lo refleja por ejemplo en la ley 14/2006, sobre Técnicas
Humanas de Reproduccion Asistida, 22 de mayo de 2006, que en su
articulo 1.2 refiere que “se entiende por preembrion el embrion in vitro
constituido por el grupo de células resultantes de la division progresiva
del 6vulo desde que es fecundado hasta catorce dias mas tarde”. Es decir,
que en dicha ley se admite la tesis que identifica al embrion humano

como un conglomerado celular.

2. La segunda, es la de los que opinan que el cigoto humano, obtenido por
trasferencia nuclear somatica (clonacion) es un ente biolégico distinto al
cigoto obtenido por via natural, al que incluso le dan un nombre propio

y diferente, como puede ser nuclévulo o clonote, con un valor inferior al
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cigoto obtenido por fusion de los gametos humanos, tanto por via natural
como por técnicas de reproduccion humana asistida.

3. La tercera, es la de los que consideran que el embrion humano, de
una sola célula, polarizada y asimétrica, el cigoto, obtenido natural o
artificialmente, es un ser vivo de nuestra especie, portador, por tanto, de la
dignidad que todo ser humano intrinsicamente posee y consecuentemente

merecedor de ser tratado acordemente con dicha dignidad.

4. Incluso existe un cuarto grupo, que son aquellos investigadores o clinicos,
que circunvalan el problema y que ni afirman ni niegan la identidad
humana del embrion, simplemente manifiestan que a ellos solamente les
incumbe la vertiente cientifica, y que el discutir la naturaleza humana de
ese ente biologico que utilizan no afecta a su quehacer cientifico. jPero
puede un cientifico plantear sus objetivos experimentales sin valorar sus
consecuencias ¢ticas? Considerando la investigacion cientifica como un
acto humano mas, no parece ilégico afirmar, que, como en cualquier otra
actividad del hombre, en sus investigaciones, el cientifico, no puede dejar
de tener en cuenta la vertiente ética de su quehacer, por lo que esta faceta
debe ineludiblemente incluirse en la elaboracion y valoracion de sus
protocolos experimentales. Un cientifico nunca puede dejar de responder

éticamente de los actos que lleva a cabo.

Como consecuencia de todo lo anteriormente expuesto, en general, se
puede afirmar, que desde un punto de vista bioético, para los que defienden la
primera posicion, es decir, los que sustentan que el embrion temprano es un
conglomerado celular, no habria ninguna dificultad moral para utilizarlo como
fuente de células madre o como material de experimentacion, pues aunque esto
conllevara su destruccion, se estaria destruyendo algo sin valor biologico u
ontolégico alguno, nunca un ser humano vivo. Sin embargo, para los defensores
de la tercera postura, entre los que me encuentro, cualquier manipulacion de
ese ser naciente habria que hacerla teniendo en cuenta su realidad biologica y
ontoldgica de embrion humano, es decir de ser humano vivo.

Por ello, establecer la naturaleza bioldgica del embrion humano de pocos
dias, es fundamental, para poder profundizar en el debate bioético abierto con
motivo de la utilizacion de esos embriones tempranos para experimentaciones
biomédicas o con pretendidos fines terapéuticos.

Como es natural, se hace imposible profundizar aqui sobre el estatuto
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bioldgico del embrién humano. Sélo se pueden dar algunas pinceladas, que es
posible que ayuden a clarificar el tema.

En esta exposicion, nuestro objetivo es tratar de establecer que el embrion
humano de pocos dias es un ser vivo de nuestra especie, un individuo humano,
y por tanto digno del mayor respecto. Si lo consiguiéramos se podria descartar
la primera de las hipdtesis consideradas, la de los que afirman que el embrion
humano es un conglomerado celular no organizado como individuo vivo.
Sobre la segunda postura, la de los que defiende que el embrion de una sola
célula obtenido por transferencia nuclear somatica es sustancialmente distinto
del cigoto obtenido por via natural, lo que permitiria utilizarlo en algunas
circunstancias, volveremos mas adelante. Vamos por tanto a detenernos en
valorar si el embrion humano es un ser vivo, de nuestra especie, un ser humano
individual.

Para establecer que el embrion humano temprano es un ser vivo de
nuestra especie y no un conglomerado celular, existen abundantes argumentos

biologicos y genéticos. Nos referimos a algunos de ellos.

2. Identidad genética del embrion

Es un argumento tradicionalmente utilizado en defensa de la naturaleza
humana del embrién de pocos dias, afirmar que ya en el genoma del cigoto
esta contenida toda la informacion genética necesaria para que ese nuevo ser se
desarrolle completamente hasta su condicion de ser adulto vivo. Es decir, que en
¢l esta determinada la identidad genética del nuevo individuo y la pertenencia
a una especie determinada. Si nada organico externo modifica el contenido
gendmico de ese individuo bioldgico naciente, ya que del mundo circundante,
unicamente recibe mensajes que contribuyen a regular su propio desarrollo,
es dificil, por no decir imposible, establecer algun salto en su evolucion vital
que pueda suponer el inicio de una realidad genémica distinta a la anterior. La
evolucion de ese ser es un proceso bioldgico continuo que va dando lugar a las
distintas realidades fenotipicas de su desarrollo, dentro de la unidad vital que
lo identifica como un tnico ser humano vivo desde la impregnacion del 6vulo
por el espermatozoide hasta su muerte natural.

Sin embargo, identificar la individualidad de ese ser humano naciente
Unicamente con su genoma, parece un concepto limitado, si no erréneo.
En efecto, cada dia existen mas argumentos bioldgicos para admitir que un

individuo humano es algo mas, seguramente bastante mas, que su codigo
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genético. En este sentido, cada vez se tiene mas informacion, sobre mecanismos
no genéticos, epigenéticos, que influyen de forma importante en el desarrollo
del embrion.

En palabras de Lopez Moratalla (6), “la identificacion entre genoma e
individuo es un error de concepto bioldgico; los cromosomas y genes que
determinan las caracteristicas de un individuo dentro de una especie no le
hacen ser un individuo, no son mas —ni tampoco menos- que lo que determina
las caracteristicas de ese ser y dirige su desarrollo; lo que lo constituye en un
viviente, en un individuo de esa especie”. Esto cada dia se conoce mejor. En
efecto, la Biologia ha alcanzado una comprension clara de los procesos vitales,
entendiéndolos como una cooperacion dinamica de genes y medio que da
lugar a la expresion regulada de los genes durante la constitucion y desarrollo
de un nuevo ser (7).

Por tanto, nos parece que el ADN es necesario, pero no suficiente, para
identificar a un individuo humano. No todo esta en el genoma, sino que la
informacion genética crece con la expresion de los genes en ¢l contenidos,
para lo cual es necesario la activacion y emision de su programa especifico
de desarrollo, programa que se va activando a medida que avanza el ciclo
vital de ese individuo y que posibilita que el nuevo ser sea capaz de iniciar la
emision completa y ordenada de los mensajes genéticos necesarios para que
su desarrollo se realice de forma ordenada y completa. Por ello, cada dia se
va dando mas importancia a los factores epigenéticos, que determinan ligeras
modificaciones del genoma, pero que no afectan a su secuencia nucleotidica,
como pueden ser la metilacion de citosinas de su ADN, la remodelacion de su
cromatina por acetilaciones, metilaciones o fosforilaciones o el denominado
“imprinting”, que se refiere a la capacidad de impedir la expresion de algunos
genes en los momentos tempranos de la vida embrionaria, especialmente a través
de su silenciacion selectiva, seglin procedan del gameto masculino o femenino.
Es decir, durante el desarrollo del ser vivo se va produciendo, por interaccion
del genoma con el medio, la emergencia de una nueva informacion génica,
no expresada directamente en el genoma primigenio. A esta informacion, es
a lo que se denomina informacion epigenética. Por tanto, cualquier expresion
fenotipica de un ser viviente es el resultado del contenido génico de su genoma
y de la informacidn epigenética que se va generando a lo largo de su propia
evolucion, como consecuencia fundamental de la interaccion del genoma con

su medio ambiente.
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3. Ser organizado y vivo

Pero ademas, existen otras razones que apoyan que el embrion humano de
pocos dias no pueda ser considerado como un simple conglomerado celular,
sino un ser humano organizado y vivo.

Entre ellas cabe destacar:

1) el mejor conocimiento de los mecanismos que regulan la emision del
programa de desarrollo del embrion.

2) todo lo relativo a la denominada informacion de posicion, es decir, la
informacién necesaria para el desarrollo del embrion dependiente de
las interrelaciones entre sus propias células y las de éstas con el nicho
celular que ocupan.

3) el papel que la fusion de las membranas celulares de ambos gametos,
masculino y femenino, juega en la puesta en marcha del proceso de
desarrollo embrionario y los nuevos conocimientos sobre los mecanismos
que determinan la asimetria y polaridad del cigoto, y como esto influye
en la asignacion de funciones para cada una de sus células, asi como de
la asimetria espacial de los diversos o6rganos en el cuerpo del embrion.

4) diversos factores bioquimicos, principalmente los niveles intracelulares y
extracelulares de calcio, que pueden influir directamente en el desarrollo
embrionario.

5) la regulacion genética de los mecanismos de diferenciacion celular.

6) el control de la funcién de las telomerasas.

7) el didlogo bioquimico que se establece entre el embrion, durante su
estancia en la trompa de Falopio, y su madre.

8) y finalmente la inhibicion de la respuesta inmunoldgica de la madre, que

permite al embrion implantarse en su Utero sin ser rechazado.

Vamos a repasar brevemente cada uno de estos procesos bioldgicos, que en
conjunto y desde la armoénica secuencia de su actuacion, parecen claramente
incompatibles con que ese ser embrionario primigenio sea un conglomerado

celular y no un ser vivo organizado.

4. Procesos biolégicos
4.1. Programa de desarrollo

Como ya se ha comentado para que la vida humana se inicie no sélo se
requiere la existencia de un genoma humano determinado, sino también que se

active un programa de desarrollo, informacion contenida en el propio genoma,
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que emita las instrucciones necesarias para que se inicie la vida de ese embrion
(7). En la fecundacion sexuada, la activacion del programa de desarrollo
empieza en una etapa tan temprana de la vida embrionaria, como puede ser el
momento en que se inicia la fusion de las membranas de los gametos masculino
y femenino. Incluso se ha sugerido que se pueda iniciar con la fusion de sus
pronucleos, y que ya es completa en la primera division celular. En efecto,
durante las horas que dura la fecundacion, el ADN de ambos progenitores se
funde para alcanzar la estructura y patrén propios del nuevo individuo.

Pero a la vez, con la fecundacion se produce un “encendido”, una puesta a
punto, de la expresion de la informacion de los genes. No basta con la nueva
fusion de los gamentos, en cuanto portadores de la mitad del patrimonio
genético, sino que se requiere que este genoma interactie con su medio
ambiente para que se inicie el denominado proceso epigenético. Con ello se
pone en marcha el motor de desarrollo embrionario con lo que se inicia una
nueva vida humana (7).

(Pero como se activa el programa de desarrollo? Es conocido, que
inmediatamente tras la fecundacion se pone en marcha un proceso de
desmetilacion de citosinas del ADN, que es el detonante especifico para que se
inicie la expresion del programa de desarrollo del genoma. En efecto, se sabe
hoy dia que la metilacion de las citosinas de determinados genes favorece la
represion de los mismos, es decir, que éstos no puedan expresar su actividad.
Por ello, si como consecuencia de un proceso de desmetilacion, regulado
por determinadas desmetilasas, se activan estos genes, consecuentemente se
activa el programa de desarrollo que ellos regulan. Es decir, la metilacion y
desmetilacion de las citosinas condicionan patrones de metilacion que son
diferentes de un tipo celular a otro y de un momento a otro del proceso
vital de un mismo individuo. Este mecanismo, delicadamente regulado, es
el primer y fundamental paso para que se inicie el desarrollo de una nueva
vida humana.

Cuando el cigoto se genera por transferencia nuclear somatica (clonacion),
para que pueda producirse un embrion es necesario que la informacion genética
contenida en el nucleo de la célula somatica que lo dona se reprograme, es
decir, que la célula se desdiferencie, accion debida a factores reprogramadores
contenidos en el citoplasma del ovocito que recibe el nucleo somadtico,
volviendo su genoma a una situacion genomica similar a la que tiene el de

las células embrionarias. En ese momento, es cuando el nicleo de la célula
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transferida es capaz de expresar las ordenes necesarias para que se inicie la

vida de ese nuevo individuo.

4.2. Mecanismos de regulacion y diferenciacion celular

Otro aspecto a considerar en el desarrollo del embrién temprano, que hace
que éste no puede ser considerado como un simple conglomerado celular, son
los precisos mecanismos que regulan la multiplicacion y diferenciacion de sus
células, parte de ellos dependientes de las interacciones que se establecen entre
las propias células embrionarias y de éstas con las de su nicho celular.

En efecto, a medida que avanza el desarrollo celular, y desde la primera
division del cigoto, se establece un activo intercambio de informacién entre
sus células y entre éstas y su medio, especialmente representado por el nicho
celular en el que cada blastdmero (célula de un embrion de menos de 8 a 16
células) esta ubicado. Estas 6rdenes contribuyen a activar los mecanismos de
diferenciacion de las propias células embrionarias, mecanismos regulados,
entre otras cosas, por la expresion de nuevos genes, que sélo lo hacen
en determinados momentos de su evolucion, como consecuencia de las
interacciones celulares que se estan comentando. Es decir, el comportamiento
de una célula, en lo que respecta fundamentalmente a su evolucion bioldgica,
no depende solamente de la informacion genética contenida en su genoma,
sino también de la informacion intercambiada a través de su propia superficie
celular, dependiente, en primera instancia de los propios blastomeros con los
que se relaciona, y mas adelante del lugar que esa célula ocupa en la unidad
biologica que la incluye. A esto es a lo que se denomina informacion de
posicion. Es decir, el desarrollo de un ser vivo no depende solamente de su
genoma, sino también de otros mecanismos que regulan la expresion funcional
de sus genes, lo que esta condicionado, entre otras cosas, por las interacciones
entre sus propias células y por la situacion espacial de dichas células, por
el lugar en donde cada una de ellas esté ubicada. Esta regulacion determina
donde, cuando y con qué finalidad, tiene que dividirse una célula en funcién de
un desarrollo unitario y arménico.

Esta diferenciacion celular hacia un fenotipo celular especifico también se
da en la edad adulta y se hace especialmente visible cuando una célula madre
adulta indiferenciada, por ejemplo una célula mesenquimal de la medida 6sea,
llega a un tejido determinado. Alli se incluye en un nicho celular especifico

que condiciona que dicha célula indiferenciada se diferencie hacia las células
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especificas de ese tejido concreto. Este mecanismo de diferenciacion es
especialmente dependiente de las instrucciones que las células del entorno
celular hacen llegar a la célula indiferenciada que se incorpora a ese nicho

celular, claro ejemplo del papel que juega la informacion de posicion.

4.3. Funcion de las membranas celulares

Otro aspecto importante para considerar a ese embrion humano unicelular
y a los fenotipos embrionarios subsiguientemente generados, como una unidad
vital organizada, es todo lo relacionado con la funcidon que las membranas
celulares de los gametos juegan y la estructuracion asimétrica de ese primer
embrion de dos células, cosa que viene fundamentalmente determinada por
la linea de division (plano de polarizacion) que se establece entre el punto en
el que el espermatozoide penetra la capa pelticida del 6vulo para fecundarlo
y el nucleo polar del propio 6vulo. Esta asimetria celular, determinada por el
plano de polarizacion del cigoto, es un factor importante para la organizacion
del embridén en estructuras celulares con funciones distintas, precisas y bien
determinadas. Esta division asimétrica del cigoto, da lugar a dos blastomeros
desiguales y con diferente destino en el embrion. El blastomero con el
material celular que incluye el punto de entrada del espermatozoide, se divide
ecuatorialmente, también de forma asimétrica, antes que el otro blastomero.
Estas dos células asimétricas iniciales del embrion son las que van a dar lugar,
primero a su masa granulosa interna y posteriormente al cuerpo del embrion.
Después, se divide el otro blastomero, en este caso simétricamente, dando
asi lugar al embrion de cuatro células. De estas dos ultimas células se genera
el trofoblasto y la placenta. Ademas de la asimetria celular de los primeros
blastomeros, éstos poseen también componentes bioquimicos celulares
diferentes con funciones especificas y distintas, especialmente relacionadas,
con el desarrollo y funciéon bioldgica especifico de cada una de las células.
En efecto, las dos células que resultan de esta primera division celular tienen
diferente concentracion de calcio, lo que contribuye a regular la expresion
génica de su genoma y a la cinética de su division celular. La célula con mas
concentracion de iones calcio se divide antes, generando asi el embrion e
tres células. Esta division se realiza en un plano ecuatorial; posteriormente
se divide la otra por un plano meridional (7). Hacia las 24 horas de vida ya
el embridn tiene cuatro células. Como ya se ha comentado, las dos primeras

células ricas en calcio daran lugar a la masa granulosa interna y posteriormente
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al cuerpo del embrion y las dos con menor contenido en iones calcio daran
lugar al trofoectodermo extraembrionario, del que se formara la placenta.

Todo lo anteriormente comentado, encaminado a demostrar la organizacion
del embrion humano en sus primeras etapas de vida, y a que cada una de las
células tenga una funcién especifica definida, ha sido corroborado por unas
sencillas y demostrativas experiencias del grupo de Zernicka-Goetz (8, 9) , en
las que comprueban que, tras marcar las dos primeras células de un embrion
de rata con distintos colores, una de rojo y otra de azul, a partir de la célula
teflida de rojo se formaba la masa granulosa interna del blastocisto, que, como
ya se ha referido, va a dar lugar al cuerpo del embrion y de la otra, la tefiida de
azul, se derivan trofoectodermo extraembrionario del que a su vez se derivara
la placenta y tejidos que la sustentan.

Es decir, desde la primera division celular queda determinada la identidad
funcional de las dos primeras células del embrion, teniendo cada una de ellas
ya un papel concreto en el desarrollo embrionario. Esto hizo comentar a Helen
Pearson, en un articulo publicado en Nature (10), que la identidad biologica del
ser humano se establece a partir del primer dia de vida del embrion.

Mas recientemente se han descrito nuevos mecanismos que regulan la
diferenciacion celular embrionaria hacia distintos linajes. Asi, Plachta y colegas
(11), comprueban que la capacidad de diferenciarse de las células del embrion
de 4 a 8 blastomeros no solo depende de la concentracion de Oct 4, como mas
adelante comentaremos, sino también de la cinética de dicho factor entre las
células embrionarias, apoyando ello la idea de que las células embrionarias,
en sus estadios de desarrollo iniciales presentan diferencias moleculares que

afectan directamente a su destino bioldgico.

4.4. Influencia de la variacion de los iones de calcio

Otro aspecto de interés, que también avala la organizacion del embrion
humano en estas primeras etapas de su vida, es que pequefas variaciones de
la concentracion y difusion de iones calcio en la zona de la capa pelucida del
ovocito por donde penetra el espermatozoide, parecen jugar un activo papel en
los procesos de division y organizacion de sus primeras células.

En efecto, para que el espermatozoide pueda penetrar en el ovocito se
requieren fundamentalmente dos cosas, primero que sea activado por una
glicoproteina de la zona pelucida del ovocito, la fertilicina, y segundo, la

existencia de sefales que determinen el lugar por donde el espermatozoide
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ha de penetrar en el 6vulo, lo que parece condicionado por el aumento de los
niveles de calcio idnico en esa zona. Ademas, parece ser que el incremento
de los iones de calcio en el punto de entrada del espermatozoide también
contribuye a regular los mecanismos responsables de la primera division
celular del cigoto. Igualmente, la concentracion de iones calcio parece influir
en la distribucion espacial de las células del embrion. En efecto, desde el punto
en el que el espermatozoide penetra al dévulo se produce una liberacion de
iones calcio que se difunden como una onda hacia la zona opuesta, y en este
punto queda fijado el eje dorso-ventral del cuerpo embrionario.

Perpendicular a él, se establece el eje cabeza-cola, a falta de determinar
que polo sera el cefalico y cual el caudal, lo que sucedera en la segunda
semana del desarrollo embrionario, con lo que queda fijado el eje derecha-
izquierda del cuerpo del embrion (7). Ademas, se sabe que la concentracion
del calcio extracelular influye también en la distribucion espacial de las
células embrionarias, de forma tal que el que una célula se ubique a izquierda
o derecha del cuerpo embrionario depende de que exprese (izquierda) o no
(derecha) un gen, el denominado gen nodal, y esto depende de los niveles de

calcio existentes en cada una de estas partes.

4.5. Regulacion genética de los mecanismos de diferenciacion de las células

Otro aspecto a tener en cuenta, que sin duda va en contra de considerar
al embridn temprano como un simple conglomerado celular, es la regulacion
genética de los mecanismos de diferenciacion de sus células, que apunta hacia
un control epigenético especificamente determinado.

En efecto, se sabe que las células del embrion, a medida que progresa la
division celular, pierden plasticidad, es decir, van perdiendo la posibilidad de dar
origen a distintos tipos celulares. Este mecanismo surge, y en parte esta regulado,
por la expresion de distintos genes, especialmente el Oct-4, existente ya en los
primeros blastbmeros embrionarios, e incluso en el ovocito, que codifica un factor
de transcripcion, necesario para que cada blastdbmero mantenga su totipotencia,
al frenar los impulsos de diferenciacion procedentes de las células de su entorno.
En efecto, cada una de las células de un embrion de 3 a 5 dias mantiene su
capacidad de diferenciarse a células de todo tipo de tejidos por la accion del
Oct-4, pero a medida que avanza el desarrollo del embrioén sus células van
perdiendo actividad del Oct-4 y consecuentemente el mecanismo que tienen para

mantenerse indiferenciadas. Cuando llegan a células adultas diferenciadas, la
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actividad del Oct-4 practicamente ha desaparecido, por el contrario, cuando estas
células diferenciadas se desdiferencian para retornar a su estado embrionario,
en los procesos de reprogramacion celular se recuperan los niveles de Oct-4.
Existen otros genes que también contribuyen a que las células se mantengan

indiferenciadas, siendo de entre ellos el mas significativo el Nanog.

4.6. Telomerasa

También la enzima telomerasa es un factor fundamental en la regulacion
del ciclo vital de las células embrionarias. La telomerasa determina que
los telomeros (parte terminal de las cadenas de ADN que protege a los
cromosomas de su degradacion) no se reduzcan de tamafio en cada division
celular, lo que prolonga su ciclo vital. El tamafio de los telomeros disminuye
con cada division celular, lo que hace que la célula envejezca. Por ello, en las
c¢lulas madre embrionarias y en las células tumorales existen elevados niveles
de telomerasa que impiden la reduccion de los telomeros, favoreciendo la
proliferacion indefinida de estas células. Es decir, parece que los mecanismos
de envejecimiento de las primeras células embrionarias estan finamente
regulados, lo que pensamos que solamente puede darse en entes bioldgicos

bien estructurados y nunca en un conglomerado celular.

4.7. Inmunotolerancia entre la madre y el feto

Todos los sistemas bioldgicos tienen una finalidad especifica, dirigida a
cumplir un fin concreto para facilitar el desarrollo y mantenimiento del ser vivo
que los incluye. En este caso, el sistema inmunoldgico tiene como finalidad
fundamental luchar contra los elementos extrafios que puedan introducirse en
un cuerpo vivo. De acuerdo con ello, cumplen con una finalidad fisioldgica
fundamental cual es impedir las infecciones, pero por otro lado también
pueden dar lugar a procesos autoinmunes por los cuales el propio organismo
se autoataca, siendo esto causa de diversas e importantes enfermedades.

Sin embargo, existe una circunstancia, a nuestro juicio unica en el sistema
inmunoloégico de los mamiferos, que es que dicho sistema inmunoldgico puede
inhibirse en la madre para permitir que un cuerpo extrailo como es su hijo,
pueda insertarse en su organismo sin sufrir rechazo alguno. Es lo que ocurre
con la denominada inmunotolerancia entre la madre y el embrion.

Este proceso de inmuno tolerancia se fundamenta en la liberacion de

componentes moleculares entre madre e hijo, que actuando localmente inhiben
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al accion de las células maternas responsables de rechazar al elemento extraio
que en ella trata de implantarse, lo que se consigue neutralizando la accion de
los linfocitos T, que producen sustancias toxicas para las células del embrion
que tratan de implantarse, y los linfocitos B responsables de la produccion de

los anticuerpos de rechazo.

4.8. Didlogo bioquimico embrion-madre

Otro hecho bioldgico que objetivamente sugiere que el embriéon humano
es un organismo vivo organizado es el peculiar didlogo bioquimico que se
establece entre el embrion y su madre, que se inicia a partir del embridon y que
de alguna forma contribuye a regular su dinamica evolutiva por la trompa. En
efecto, durante su trayectoria por las trompas de Falopio el embrion de pocos
dias de vida envia mensajes moleculares especificos, tanto a la trompa como
a su madre, a los que ambos responden con otros. Como se ha comentado
este dialogo bioquimico entre madre, trompa ¢ hijo permite a éste avanzar
con la adecuada velocidad para poder acceder al itero materno en el momento
preciso para su adecuada implantacion.

Como consecuencia de todo lo anteriormente expuesto, nos parece que la
complejaorganizacion de ese ser vivo, que es el embrion humano preimplantado,
responsable de los procesos bioldgicos comentados, es incompatible con que
pueda ser un conglomerado celular sin organizar. Es decir, que el embrion
humano es un ser vivo de nuestra especie parece fuera de toda duda bioldgica

razonable.

5. Argumento Socio- Politico

Adicionalmente a los argumentos bioldgicos anteriormente expuestos para
tratar de demostrar que el embrion recién fecundado es un ser vivo de nuestra
especie y que consecuentemente debe ser respetado en cualquier circunstancia,
existe otro recientemente dado a conocer, que es desde un punto de vista socio-
politico de indudable interés para apoyar, aun mas si cabe, que la vida humana
se inicia con la fecundacion. Me refiero a la resolucion de la Carta del Tribunal
Superior de Justicia Europea, de fecha 8 de octubre de 2011.

En efecto, este alto Tribunal, tras demanda del Tribunal Federal aleman,
que deseaba saber si es o no legal patentar lineas celulares embrionarias con
fines experimentales o clinicos, manifestd que “todo 6vulo humano a partir

de la fecundacion debera considerarse un embrion, habida cuenta de que la
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fecundacion puede iniciar el proceso de desarrollo de un embrién humano”.
Ademas, la definicion del embrion humano que el Tribunal hace, también
incluye a los obtenidos no por fecundacién, sino por transferencia nuclear
somatica (clonacion) y por partenogénesis.

La razon alegada por el alto Tribunal para definir el respeto que los
embriones humanos generados artificialmente merecen, es que “son aptos para
iniciar el proceso de desarrollo de un ser humano de la misma manera que el
embrion creado por fecundacion de un 6vulo”.

Es decir, claramente deja establecido el Tribunal Europeo que el cigoto, el
embrion humano de una sola célula, generado natural o artificialmente, debe
ser considerado como un individuo humano y consecuentemente digno del
mismo respeto que los adultos merecemos.

También el Alto Tribunal manifiesta que hay que excluir toda accion
que utilice embriones humanos con fines de investigacion cientifica, salvo
aquellas en las que la finalidad terapéutica o diagnostica sea util para el
propio embrion. Es decir, el principio ético que rige las acciones que pueden
o no desarrollarse sobre un embrién humano, es el mismo que preside las
que pueden llevarse a cabo sobre un adulto, a saber, que deben sujetarse al
principio de proporcionalidad entre el riesgo que esa accion concreta merece
para ese individuo en particular y los beneficios que de ella puedan derivarse
directamente para €l.

Creo que laresolucion del Tribunal Superior de Justicia Europeo proporciona
fundamentacion legal, por otra parte no necesaria, pues la biolégica nos parece
suficiente, para poder sustentar que el embrion humano temprano es digno de
todo respeto por tratarse de un ser humano vivo, descartando asi la posibilidad
de que, por razones investigadoras o terapéuticas, puedan practicarse sobre ¢l

acciones que conlleven su destruccion.

6. Valor ontolégico del embrion preimplantado

Siguiendo a Herranz (12), “se puede afirmar que el problema para adjudicar
una determinada categoria ontoldgica al embrion, no estad exclusivamente en
el dato cientifico, como aqui creo que ha quedado claramente demostrado, esta
en el rango ético que se le asigne a ese embrion humano, en la politica moral
que se le aplique. Segun una politica de respeto, todo ser humano ha de ser
reconocido y tratado como tal, por su dignidad humana intrinseca, que lo hace

intangible.
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Seglin una politica de poder y utilidad, el ser humano tiene la dignidad que
otros le conceden y nada mas. Son los parlamentos, los padres, los medios, los
investigadores, los filosofos, la sociedad en general, quienes le conceden o no
dignidad y derechos, quienes determinan desde cuando y hasta cuando es sujeto
de esa dignidad. En este contexto de dignidad concedida por otros se negocia
la dignidad del embriéon humano, y se le desprovee de ella cuando objetivos
cientificos, comerciales o incluso de un pretendido humanitarismo lo aconsejan”.

Sin duda, esta ultima postura es un reflejo del pragmatismo que domina
la bioética europea contemporanea y que no hace sino asumir las corrientes
dominantes del modelo americano, el cual no ofrece otra solucion ética a
los problemas biomédicos que no sea la consecuencialista, minimalista y la
pragmatica, todo ello adobado por un fondo proporcionalista, que considera
que los beneficios que se derivan de la investigacion con embriones superan al
respeto que esos embriones humanos merecen, algo contrario al personalismo
que antepone la dignidad del embrion, a cualquier otro bien que de su
manipulacion se pudiera derivar, en consonancia con el imperativo kantiano de
que el hombre es un fin absoluto, que nunca puede utilizarse como medio, por
muy excelentes que parezcan los fines. Principio que mutatis mutandi puede

ser sin duda también aplicado al embrién humano.

7. Naturaleza del embriéon humano obtenido por transferencia nuclear
somatica

Como anteriormente se ha comentado, entre las distintas posturas sobre la
naturaleza biologica del embrién humano, esta la de aquellos que consideran
que el embrion humano obtenido por transferencia nuclear somatica
(clonacion) es de naturaleza biologica diferente a la del cigoto obtenido por
via natural, por fusion del évulo y espermatozoide, incluso lo denominan de
forma diferente, como es nuclovulo o clonote. Esta diferencia bioldgica la
basan fundamentalmente en que el clonote careceria de la informacion que
aporta la fusion de las membranas celulares de 6vulo y espermatozoide, asi
como del genoma masculino, informacion para ellos necesaria para que ese
clonote pueda desarrollarse hasta un ser humano adulto sano.

Esta teoria estaria avalada por el hecho biologico de que, hasta ahora, no
se ha podido conseguir la generacion de individuos humanos por transferencia
nuclear somatica (13) (Tabla 1). Aunque, sin embargo, si que se han conseguido

crear otros tipos de mamiferos, como fue en primer lugar la oveja Dolly.
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Si esta hipoétesis fuera cierta, dado que a partir de un clonote no se podria
generar un ser humano adulto vivo, éste, el clonote, podria ser utilizado como
fuente de material bioldgico, especialmente células madre, para experiencias
biomédicas, sin dificultades éticas adicionales, pues aunque hubiera que
destruirlo para obtener el referido material biologico, se estaria destruyen un
ente biologico que, a su juicio, no puede llegar a desarrollarse nunca hasta
un individuo adulto. Es decir, no se estaria hablando de un embrién humano,
todo lo mas de un cuerpo embrioide. Pero si los blastocistos producidos por
clonacién pudieran seguir desarrollandose hacia un ser adulto, algo que hasta
el momento se desconoce, seria aventurado afirmar que los clonotes pudieran
ser utilizados para experiencias biomédicas sin dificultades éticas, dado que su
naturaleza no viene determinada por el mecanismo utilizado para su generacion,
transferencia nuclear somatica, si no por la naturaleza del individuo adulto
producido, naturaleza que a nuestro juicio es dificil afirmar que no sea la de un

ser de nuestra especie.

8. Argumentos contrarios a que el cigoto sea un individuo humano

Sin embargo, para algunos existen argumentos contrarios a la catalogacion
del cigoto como un individuo humano biolégicamente definido. Entre ellos,
es el problema de la unicidad e indivisibilidad del cigoto, esencialmente
derivada del hecho de su posible gemelacion hasta los 14 dias de su desarrollo,
el que mas polémica suscita. Los que esto defienden argumentan que si el
embrion puede dividirse no seria un individuo. En contra de ello se podria
afirmar que el embrion, en sus primeros dias de vida, es Unico pero divisible,
posteriormente, al avanzar su ciclo vital, se convertiria en un ser, asimismo
unico, pero indivisible. Habria que aclarar que individualidad e indivisibilidad
son conceptos distintos.

El que un individuo bioldgico pueda dividirse no va en contra de su
individualidad, como no va en contra de la unicidad de los animales mas simples,
especialmente los unicelulares, el que puedan dividirse. Esto es especialmente
cierto para aquellos animales que se reproducen partenogenéticamente. Creo
que ningin experto biomédico se atreveria a afirmar que estos animales no
son individuos de su especie, antes de dividirse, y que los que emergen de esa
division no son individuos distintos de esa misma especie.

Resumiendo, el concepto biologico de individuo no implica que no

pueda dividirse, sino que en ¢l existe una estructura viviente organizada con
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las caracteristicas propias de los individuos de su especie. El concepto de
individuo en biologia no se refiere tanto a la imposibilidad de division, como a
que exista una verdadera organizacion que dota a ese ente bioldgico concreto
de la categoria de viviente.

Otros afirman que la vida humana empieza con el embarazo, es decir, que
ésta se inicia con la consolidacidn en la implantacion del embrion en el ttero
materno y que por tanto cualquier manipulacion de ese ser bioldgico antes de
que se inicie el embarazo, es decir, antes de la implantacion, es éticamente
admisible, pues no se estaria actuando sobre un ser humano en desarrollo, sino
sobre lo que ellos denominan preembrion.

A nuestro juicio, es un error elemental confundir viabilidad con ser vivo. La
viabilidad exige la existencia previa de un ser vivo que posteriormente puede
ser destruido. Por otro lado, algunos de los defensores de esta teoria, afirman
que para garantizar su viabilidad es requisito indispensable que el embrion
pueda alimentarse, circunstancia que no se cumpliria segtn ellos, hasta que
éste consolide su implantacion en el endometrio materno, pero a éstos habria
que recordarles que el embrién ya se alimenta de material suministrado por su
madre antes de la implantacion, pues desde la impregnacion del dvulo por el
espermatozoide, hasta su implantacion, es decir, durante los dias que dura el
trayecto del cigoto/embrién por la trompa de Falopio, aproximadamente cinco,
hasta su definitiva acomodacion en el Gitero materno, el nuevo ser se alimenta
del material contenido en el citoplasma del propio 6vulo, que naturalmente ha
sido suministrado por su madre.

La idea de que la vida embrionaria comienza con la implantacion, es decir
a partir del dia 14 posterior a la fecundacion, fue propuesta en 1979 por el
“Ethics Advisory Board”de los Estados Unidos, y posteriormente refrendada,
en 1984, por la Comision australiana Waller y sobre todo por la Comision
Warnock (15), que también en 1984, comenzo6 a utilizar el término preembrion
para designar al embrion preimplantado.

En relacion con que la vida humana se inicia con la consolidacion de la
implantacion, nos parece muy ilustrativo un reciente articulo (14) en el que se
constata que el 57% de los ginec6logos norteamericanos creen que la gestacion, y
por tanto la vida humana- pues si no hay un ser vivo dificilmente podra gestarse-,
comienza con la fecundacion, y solamente un 28% creen que ésta se inicia con la
implantacion del embrion en su madre, o que sin duda apoya decididamente que

la vida humana no se inicia con la gestacion sino con la fecundacion.
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9. Consideracion final

De todo lo anteriormente expuesto nos parece, sin temor a errar, que
claramente se puede afirmar que la vida de un ser humano se inicia con la
fusion de los pronucleos, masculino y femenino, es decir con la fecundacion,
y que por tanto ese embrion primigenio es merecedor de todo el respeto que a
todo ser humano adulto se le debe, lo que consecuentemente condicionara que
cualquier manipulacién del embriéon humano temprano no dirigida a su propio
bien, y especialmente su destruccion, sea éticamente inaceptable.

Pero, a nuestro juicio, aun hay otro argumento si cabe mas definitivo
para defender la inviolabilidad del embrion humano temprano, cual es que
la vida humana es poseedora de tal dignidad, consecuencia directa de su
propia naturaleza, que bastaria la duda de que ese ente bioldgico recién
generado, el embrion, pudiera ser un ser humano para que hubiera que
respetarlo incondicionalmente. Es decir, y con ello termino, no seria ni
incluso necesario que los que afirmamos que la vida humana se inicia con la
fecundacion pudiéramos demostrarlo, cosa que creo si hemos hecho, sino que
los que defienden que ese embridon puede destruirse impunemente tendrian que
demostrar que esa vida recién generada no es humana y esto, en lo que a mi

conocimiento alcanza, o hay nadie que lo haya conseguido.
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éQué proteccion juridica corresponde al

embrion humano?

Vicente Bellver Capella
Universitat de Valencia

Hace mas de cinco siglos, cuando nuestros antepasados llegaron a las
tierras americanas y se encontraron con los indigenas de aquellas tierras
se preguntaron: ;es el indio “uno de los nuestros”? Era evidente que los
indios eran seres humanos, pero algunos dudaban de que tuvieran alma y
merecieran la consideracion de personas. Por ello, proponian otorgarles un
estatuto intermedio entre el de personas y cosas: no eran personas, por no tener
alma; pero tampoco eran simplemente cosas, ya que pertenecian a la especie
humana. Afortunadamente, los tedlogos de la Universidad de Salamanca a los
que se acudi6 para que respondieran a esta pregunta afirmaron que todos los
seres humanos tenian alma y, en consecuencia, los indios eran completamente
“de los nuestros”. Aunque se cometieron muchos abusos con las poblaciones
indigenas en la conquista y colonizacion de América, nadie lo pudo hacer
con un respaldo tedrico que justificara esos comportamientos. Los tedlogos
de Salamanca dejaron muy claro que los indios eran personas y debian ser
tratados como tales: no se les podia esclavizar ni se les podia imponer la fe a
la fuerza (1, 2).

Quinientos aflos mas tarde, nos hemos vuelto a plantear si determinados
miembros de la especie humana -en esta ocasion, los embriones creados en
el laboratorio- son o no “de los nuestros”. Pero a diferencia de lo que sucedid
entonces, ahora no contamos con una autoridad académica universalmente
reconocida a la que acudir, sino con incontables foros que ofrecen las mas
variopintas respuestas.

La pregunta ;jes el embrion humano “uno de los nuestros”? se puede
desglosar, a su vez, en otras dos: ;qué es el embrion humano?, y ;qué proteccion
se le debe reconocer? A continuacion trataré¢ de dar respuesta a cada una de
ellas. Al tiempo que presento las respuestas que se han dado a cada una de
ellas, las criticaré y propondré la que entiendo mas correcta. Obviamente, para
responder estas dos preguntas es imprescindible conocer las bases biologicas
del embrion humano, por lo que conviene leer este capitulo en relacion con

anterior, el dedicado al estatuto bioldgico del embrion humano.
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1. Algunas aclaraciones preliminares.

Por lo general se utiliza el término embrion para denominar al organismo
resultante de la fusion de las células sexuales o gametos (el ovulo y el
espermatozoide) hasta que alcanza los tres meses de desarrollo, en que pasa
a denominarse feto. Ya sabiamos que la fusion de los gametos no siempre da
lugar a un embrién (también puede dar lugar a molas). Pero ahora también
sabemos, como consecuencia de los desarrollos de las técnicas de clonacion
y reprogramacion celular, que se pueden llegar a crear embriones por medios
distintos de la fusion de los gametos (3, 4). En todo caso, antes de continuar
debemos referirnos a tres términos relacionados con el de embrion, que han
aparecido en los ultimos afios y que, lejos de aportar mas claridad conceptual
en esta materia, generan confusion.

a) El preembrion. A principios de los afios ochenta algunos cientificos
empezaron a utilizar este término para referirse al embrion desde el
momento de la concepcidn hasta el dia 14 de su desarrollo. Entendian
que, a partir de esa fecha, se producia un salto cualitativo en el desarrollo
del embrion y que ello debia ponerse de manifiesto utilizando un
término distinto para referirse a esos primeros 14 dias. Sin embargo,
el término tuvo una vida muy corta en el campo cientifico: pronto
los propios investigadores se dieron cuenta de que carecia de sentido
utilizar dos términos distintos para una misma realidad que simplemente
se encontraba en distintas fases de su desarrollo (5). Era ilégico
denominar “preembrion” a lo que ya era un embrion en las primeras
fases de su desarrollo. El problema es que, para entonces, algunas leyes
ya lo habia hecho suyo. El caso mas llamativo es precisamente el de
Espaia (6). La ley de técnicas de reproduccion asistida de 1988 lo
utiliza continuamente. En 2001 se modificd la ley y, a pesar de que para
entonces era ya un término cientificamente descartado por la inmensa
mayoria de normas nacionales ¢ internacionales sobre el embrion,
nuestro legislador lo siguié empleando. La ley de 2001 fue pronto
sustituida por la actual ley 14/2006 sobre técnicas de reproduccion
humana asistida que, a pesar de los muchos cambios introducidos
respecto a las regulaciones anteriores, mantiene el término preembrion,
que define como el “embrion in vitro constituido por el grupo de
células resultantes de la division progresiva del ovocito desde que es

fecundado hasta 14 dias mas tarde”. No deja de llamar la atencion que
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el preembrion sea definido como un tipo particular de embridén y no

como una entidad anterior al embrion.

b) El embrion preimplantatorio. Hasta los afios setenta todos los embriones
humanos eran concebidos en las trompas de Falopio de las mujeres, lugar
en que el 6vulo se encontraba y era penetrado por el espermatozoide.
Pero, a partir de entonces, los cientificos empezaron a unir gametos
humanos en el laboratorio y a conseguir embriones humanos fuera
del seno de la mujer. A estos embriones se les denomindé embriones
preimplantatorios. En 1984, una comision del Parlamento britanico
presidida por la filésofa Mary Warnock, elabor6 un informe acerca de las
técnicas de reproduccion asistida. En medio de una gran controversia en
el seno de la misma comision, una mayoria de sus miembros establecio
que los embriones preimplantatorios antes del dia 14 de su desarrollo
tenian muy escaso valor y podian ser empleados para la investigacion.
A partir de entonces, se hizo frecuente reconocer distinto valor a los
embriones ya implantados en el ttero de la mujer y a los creados en el
laboratorio y no transferidos a la mujer (7). Para respaldar el tratamiento
juridico diferenciado a los embriones antes y después de la implantacion
se afirmé que los embriones preimplantatorios no podian tener el mismo
valor porque no tenian ninguna posibilidad de subsistir y desarrollarse
en tanto no fueran implantados a un utero. Hasta ese momento no
serian mas que una posibilidad de ser personas. Este planteamiento es
incorrecto. Por un lado, tanto el embrion creado en el laboratorio como
el concebido en el seno de la mujer son exactamente la misma realidad,
con la tUnica diferencia de que el primero ha sido creado fuera de las
condiciones ambientales que le permiten su desarrollo natural. Por otro,
el hecho de que el embridn sea creado en el laboratorio no le resta valor;
unicamente genera una responsabilidad especifica de cuidado en quienes

lo han creado fuera de su entorno natural.

¢) El embrion clonico, nucléovulo o clonote. En la definicidn tradicional de
embrion se dice que es el resultado de la fusion de los gametos masculino
y femenino. Pero desde que se clono a la oveja Dolly sabemos que es
posible crear embriones humanos por clonacion o transferencia nuclear.
Aunque en varias ocasiones se ha anunciado la obtencion de embriones

humanos mediante la técnica de clonacion, lo unico que se ha conseguido
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por el momento es clonar embriones triploides (que, por tener tres copias
de los cromosomas, en lugar de dos, no tienen ninguna viabilidad). En
todo caso, es probable que finalmente se consiga una clonacion que dé
lugar a un ser humano clénico. Pues bien, algunos cientificos y filésofos
afirman que los embriones resultantes de la clonacién no deberian ser
tenidos por tales. Segtin ellos, al haber sido creados por un procedimiento
distinto de la fusiéon de los gametos, dan lugar a entidades distintas a
los embriones, mereciendo también tratamientos éticos y juridicos
diferenciados (4). (Es eso asi? Obviamente no. Un mismo resultado se
puede obtener por procedimientos diversos. Y asi sucederia, en su caso,
con la clonacion: que por un medio distinto de la reproduccion sexual se
obtendria el mismo resultado, es decir, un embrioén. Si el resultado de la
clonacion no fuera verdaderamente un embrion -es decir, un ser con la
potencialidad de llegar a ser un miembro adulto de la especie humana-
entonces esa técnica no plantearia los graves problemas bioéticos que

plantea.

Detras de la invencion de estos términos existe una intencién patente:
afirmar que antes del dia 14 de su desarrollo, el embrién humano creado en
el laboratorio -en particular, si ha sido creado por clonacion- tiene un valor
cualitativamente inferior al embriéon implantado en el ttero de la mujer. De
esta manera se justifica el uso, e incluso la creacion, de embriones humanos
tempranos con fines de investigacion. Son muchas las utilidades de investigar
con embriones: comprender mejor el desarrollo embrionario, mejorar las
técnicas de reproduccion asistida, desarrollar las técnicas de intervencion
genética en los embriones, obtener células troncales para la investigacion, etc.
Junto a estas enormes ventajas nos encontramos con que la creacion y uso de
embriones humanos no tiene por qué suponer molestia ni dafio para ningin
ser humano salvo para los propios embriones, en caso de que los tengamos
por tales. Desde luego se trata de un enfrentamiento sumamente desigual. Por
un lado, todas aquellas personas interesadas en obtener alguna ventaja de la
investigacion con embriones; ventajas que en algunos casos pueden llegar a ser
muy importantes para ellas y por las que, en consecuencia, estaran dispuestas
a presionar todo lo posible. Por otro, las personas que, convencidas de que
el embrion humano es “uno de los nuestros”, trataran de oponerse a lo que
consideran un atentado contra la dignidad humana e incentivo para otras

formas de explotacion humana.
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En un ambiente cultural en el que la utilidad es frecuentemente considerada
como la principal guia del comportamiento moral, es importante tener en cuenta
lo que acabo de sefalar porque las utilidades son muy visibles en un lado y
poco en el otro. Y eso podria conducir a muchas personas a dar por resuelta
la cuestion -aceptando la licitud de la investigacion y experimentacion con
embriones- sin considerar necesaria una mayor profundizacion en la cuestion.

El informe Warnock, que fue el primero en proponer que dentro de los
primeros 14 dias el embrion humano apenas recibiera proteccion, reconocid
que ese limite lo fijaba de manera convencional; igualmente lo podian haber
puesto antes o después. Lo importante -segtin ellos- no era tanto dar respuesta
a las preguntas acerca de qué era y qué respeto merecia el embridn, sobre
las cuales entendian que el acuerdo era imposible, sino llegar a establecer
un limite que diese tranquilidad moral a la sociedad. Fue después cuando
se empezaron a buscar argumentos que dieran solidez al limite del dia 14.
Basicamente se esgrimieron tres para sustentar la licitud de la frontera del dia

14, todos ellos de escasa consistencia.

a) Que el embrion antes del dia 14 carecia de unidad porque podia dar
lugar a mas de un embrién, mediante el proceso de gemelacion. Este
argumento no cuestiona en absoluto la unidad del embrién. ;Alguien
duda de la unidad de un ciempiés por mas que pueda dar lugar a otro
ciempiés si llega a dividirse? Pues lo mismo sucede con el embrion: que
en las primeras etapas de su desarrollo tiene la capacidad de multiplicarse

por escision.

b) Que hasta el dia 14 el embrion carece de identidad ya que puede dar lugar
aun embridn o a una mola hidatidiforme, es decir, a una especie de tumor
que crece pero sin dar lugar a un ser humano. Que podamos encontrarnos
ante una mola y no ante un embridén no es argumento para decir que el
embrion antes del dia 14 carezca de valor sino para reconocer que el
resultado de una fecundacion puede ser un embridn, y en algunos casos
excepcionales, una mola. Mientras no se pueda discernir de qué se trata,

parece razonable otorgar el beneficio de la duda.

¢) Que los embriones antes del dia 14 no pueden tenerse por plenamente
humanos a la vista de los muchos 6vulos fecundados que no llegan a
implantarse en el itero y a desarrollarse porque mueren y son expulsados

espontanecamente de la mujer. Este argumento es sencillamente ridiculo:
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(debemos reconocer menos valor a los seres humanos que viven en el
Africa subsahariana porque sus posibilidades de supervivencia sean

infinitamente menores que las de los que viven en el norte de Europa?

Antes de exponer algunas de las respuestas mas relevantes que se han
dado a la pregunta “;qué es el embrion humano?”, conviene hacer una tltima
precision. La respuesta a la pregunta acerca del embrion nunca nos la puede dar
la sola ciencia. La ciencia nos proporciona la materia prima, las informaciones
sobre las que debemos reflexionar y desde las cuales debemos tomar las
decisiones. Pero la ciencia no contiene en si misma las respuestas a preguntas
que son fundamentalmente filosoficas. Es importante que los cientificos
proporcionen las informaciones, y que lo hagan en los términos mas claros que
les sea posible. Pero deben evitar el riesgo de presentar como informaciones
imparciales lo que podria no ser mas que interpretaciones personales y quiza

interesadas.

2. Pero, ;qué es el embrién?

El embrién es el primer estadio de la vida humana, eso nadie lo duda.
Pero las interpretaciones que se hacen de ese hecho son muy distintas. Para
unos esa fase, siendo relevante, no forma parte de la existencia de la persona.
Es un estadio anterior al de su existencia. Entienden que el embrion sélo
con el paso del tiempo va adquiriendo las cualidades que lo constituyen y
nos permiten identificarlo como un auténtico ser personal. Sobre cual es la
cualidad constitutiva del ser personal existen muy diversas opiniones: tener
forma humana, o actividad cerebral, o capacidad de sentir, o viabilidad fuera
del seno de la mujer, o capacidad de ejercer la racionalidad, etc. Para otros
el estadio embrionario es fundamental porque constituye la primera fase de
la existencia de todo ser humano: es el primer modo en que se manifiesta la
persona humana. A la pregunta ;cuando empecé a existir yo? los primeros
contestan que en un momento posterior a la concepcion (bien la anidacién en
el utero, la adquisicién de forma humana, la aparicion de la actividad cerebral,
la viabilidad extrauterina, el nacimiento, los tres meses después del parto, etc.)
mientras que los segundos afirman que en el momento de la concepcion.

Los primeros solo consideran personas las vidas humanas que estan ya
en posesion de la cualidad que consideran ontoldgicamente relevante, sea
cual sea. Los segundos, por el contrario, sostienen que la persona existe

independientemente de las cualidades que posea en cada momento, que pueden
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aparecer o no. Los primeros son funcionalistas porque mayoritariamente
entienden que el ser sigue a la funcidon. Los segundos son ontologistas porque
para ellos la funcion sigue al ser. A continuacion expondré sucintamente una
(dentro de la cual distinguiré entre personismo y utilitarismo) y otra posicion

(que denominaré personalismo).

2.1. El personismo.

Bajo este rétulo englobamos un buen numero de doctrinas filosoficas que
vienen a distinguir entre vida humana, ser humano y persona (sobre este tema,
el capitulo de Juan Manuel Burgos contiene analisis mas precisos). Cada uno
de estos estadios merece una valoracion ética y juridica distinta. Desde el
momento en que surge el embrion nos encontramos ante la vida humana que,
como tal, ya merece una cierta consideracion. Pero en las primeras fases de su
existencia no tiene capacidad para desarrollarse por si mismo. Solo después de
estar durante semanas bajo la accion de la mujer, adquiere esa capacidad -que
algunos de ellos llaman suficiencia ontoldgica (8)- y consideran que estamos
ante un ser humano. Ese ser humano, que vendria a coincidir con la aparicion
del feto en el tercer mes del embarazo, merece una proteccion cualitativamente
superior a la del embridon, aunque todavia no es titular de la dignidad y los
derechos propios de las personas. En ese momento ya es un individuo de la
especie humana, pero todavia no es persona. La persona aparece cuando el ser
humano adquiere las capacidades que le son propias, aquellas que le permiten
actuar como un ser autobnomo. So6lo quien es consciente de si mismo y puede,
en consecuencia, actuar libremente puede ser tenido por persona. Segun este
planteamiento, hay vida humana desde la concepcion, el ser humano aparece
a partir de la octava semana aproximadamente (cuando se pasa del estadio de
embrion a feto), y podemos empezar a hablar de persona a partir del nacimiento.

Dentro de esta corriente, otros autores despachan la cuestion de forma mas
expeditiva. Parten de la constatacion de la absoluta diversidad de concepciones
morales: vivimos, dirdn, en un mundo formado por “extrafios morales”. Ante
esta realidad, solo caben dos opciones: el enfrentamiento entre las concepciones
morales y que, en cada momento, se imponga la mas fuerte a las demas; o la
aceptacion, como Unico principio moral ordenador de la sociedad, que no se
puede actuar sobre nadie sin su libre consentimiento. Esto quiere decir que
solo son sujetos morales quienes tienen capacidad de consentir, con lo que no

solo los embriones y los fetos sino también los neonatos, ¢ incluso los nifios de
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corta edad, los individuos demenciados, etc. quedan excluidos del club de los
“sujetos morales”. Entienden que, en las sociedades postmodernas actuales, esta
es la inica via de llegar a un minimo orden moral que pueda ser generalmente
aceptado y que constituya una alternativa a la lucha continua entre concepciones
morales y la imposicion en cada momento de la mas fuerte (9).

A partir de este planteamiento general, consideran que los embriones,
los fetos, e incluso los recién nacidos, carecen por si mismos de cualquier
valor porque no son sujetos capaces de manifestar un consentimiento; son
simplemente una propiedad de la madre. “Ademas de nuestro cuerpo, también
el esperma, los 6vulos, los cigotos y los fetos que producimos son, en términos
morales seculares, ante todo propios. Son la prolongacion y el fruto de nuestro
cuerpo. Son nuestra propiedad y podemos disponer de ellos...” (9, p. 278). El
unico valor de los embriones y fetos humanos esta asociado al que la madre
quiera otorgarles. Asi, por ejemplo, dos embriones o dos fetos con el mismo
tiempo de vida pueden tener un valor completamente distinto si la madre de uno
de ellos ha decidido gestarlo y la otra no (10). Desde esta perspectiva, no solo
no hay inconveniente en crear embriones humanos para la investigacion sino
que habria que evitar los eventuales obstaculos legales para llevarlo a cabo.
“Mientras se tenga en cuenta la diferencia entre la vida biologica humana y la
vida personal humana, tal experimentacion puede, incluso en estos términos,
parecer edificante puesto que son iniciativas para beneficiar a las personas sin
causar dafios directos a nadie” (9, p. 300).

Mientras el ser humano no tenga capacidad autorreflexiva, su condicion
y valor no es mas que el de un objeto a disposicion de quienes si tienen esa
capacidad autorreflexiva: “existe una distancia entre los que somos como
personas y lo que somos como seres humanos, y es el abismo que se abre entre
un ser reflexivo y manipulador y el objeto de sus reflexiones y manipulaciones”
(9, p. 443).

2.2. El utilitarismo.

Es una corriente filosofica para la que el placer y el dolor son las dos
realidades que explican y dan sentido a la totalidad de la vida. No so6lo
porque todos perseguimos el placer y huimos del dolor, sino porque soélo
tienen valor moral aquellos sujetos con capacidad de sentir placer y dolor.
De este planteamiento se deriva una consecuencia muy relevante para

nuestro tema: el conjunto de los sujetos morales no coincide con el de los
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miembros de la especie humana, sino con el de los individuos capaces de
sentir placer y dolor. Hay muchos humanos que todavia no tienen, o ya han
perdido irreversiblemente, esa capacidad de sentir y, en consecuencia, su valor
moral es menor o incluso desaparece. Por el contrario, los individuos de las
especies animales que tienen la capacidad de sentir placer y dolor son sujetos
plenos de moralidad, y merecen los mismos derechos que los seres humanos
adultos. Peter Singer, el representante mas destacado de esta posicion propone,
en consecuencia, “que no acordemos mayor valor a la vida de un feto que a
la vida de un animal no humano situado en un nivel similar de racionalidad,
autoconciencia, percatacion, capacidad de sentir, etc. Como ningun feto
es persona, ningun feto tiene derecho a la vida de una persona. Ademas, es
muy improbable que fetos de menos de 18 semanas sean capaces de sentir
nada en absoluto, puesto que en este momento el sistema nervioso parece no
estar lo suficientemente desarrollado para funcionar. En este caso, un aborto
practicado antes de ese momento pone término a una existencia que no tiene
absolutamente ningtin valor intrinseco” (11, p. 151). Considerar que todos los
miembros de la especie humana y sélo ellos son sujetos morales es, segun
Singer, una forma injustificable de discriminacion por razén de la pertenencia
a la especie (que denomina especieismo). Solo las personas tienen derecho
a la vida, pero su concepto de persona no coincide con el de individuo de la
especie humana sino con el de “un ser con conciencia de su propia existencia
en el tiempo y con capacidad de tener necesidades y planes para el futuro” (12,
p- 213). De acuerdo con este concepto, los individuos de otras especies que
tengan esas capacidades seran tenidos por personas y disfrutaran del derecho
a la vida, mientras que aquellos miembros de la especie humana que carezcan
de esas cualidades no seran tenidos por personas y careceran del derecho a la
vida: “El derecho a la vida no es un derecho exclusivo de los miembros de
la especie Homo sapiens, es... un derecho que poseen, apropiadamente las
personas. Ni todos los miembros de la especie Homo sapiens son personas ni

todas las personas son miembros de la especie Homo sapiens” (12, p. 202).

2.3. El personalismo

Para las teorias anteriores, la persona existe en la medida en que tiene la
capacidad de expresar unas preferencias y vivir de acuerdo con ellas. Pero
este planteamiento constituye la forma de discriminacion mas grave que pueda

imaginarse porque supone discriminar a los que de ninguna manera pueden
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hacer notar que son victimas de la discriminacion, es decir, a los que carecen
de razon, voluntad y preferencias, y tinicamente tienen necesidades (13). Pero
,se puede sostener que los seres humanos maximamente vulnerables, porque
solo tienen necesidades pero no voluntad, no son personas? El rechazo del
planteamiento ontologico -segln el cual cualquier ser humano es persona vy,
por tanto, titular de derechos- y la aceptacion del funcionalismo -segun el cual
solo son personas quienes pueden expresar preferencias respecto al futuro-
supone la desconsideracion de los seres mas inermes y el reconocimiento de la
superioridad moral de los mas fuertes (14).

A lo largo de la historia, por lo menos desde el cristianismo, se ha
considerado que el progreso ético consistia en reconocer que el valor de las
personas no residia en las cualidades o poderes que poseian sino en mero
hecho de ser persona. En consecuencia, se consideraba que la finalidad de la
ética -y del Derecho- no consistia simplemente en garantizar que los sujetos
autonomos pudieran actuar autdbnomamente, sino en satisfacer las necesidades
basicas de todos los seres humanos, empezando por los mas fragiles, es decir,
los carentes de voluntad (13). En los ultimos decenios, este planteamiento ha
sufrido una completa alteracion por parte de las corrientes éticas a las que
antes me he referido. Para ellas, el sujeto humano que sélo tiene necesidades
y no voluntad carece de valor y no tiene por qué ser atendido en igualdad de
condiciones que los sujetos humanos que si tienen voluntad.

Las posiciones que asocian la dignidad humana a la posesion de ciertas
cualidades o funciones coinciden en negar al embrién humano la condicién de
persona y, por tanto, de titular del derecho a la vida. Pero discrepan en cuanto
a la cualidad que debe marcar la diferencia moral: en el caso del personismo
es la capacidad de autorreflexion y de actuar libremente, mientras en el del
utilitarismo es la capacidad de tener preferencias con respecto al futuro. Frente
a ellas, el personalismo entiende que la dignidad de la persona no esta asociada
a la posesion de ciertas cualidades sino al simple hecho de ser humano. Y
ese ser humano aparece en el momento de la concepcidn, cuando inicia su
existencia un nuevo ser que tiene en si mismo la potencialidad de desarrollarse
hasta llegar a ser un ser adulto de la especie humana (15). No importa que
llegue o no a manifestar las capacidades propias de la persona adulta porque
ese desarrollo esté sujeto a infinitas contingencias y no pueden ser ellas las que
determinen el valor de la persona en cada momento: lo unico importante es ser

humano.
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El filosofo Xavier Zubiri ha expuesto sintéticamente este punto de vista
al afirmar: “Los fisicos, médicos, filésofos y tedlogos medievales pensaron
que la célula germinal no es atin formalmente un viviente humano. Pensaron
que el embrion humano es inicialmente un viviente vegetal. Sélo al cabo de
pocas semanas se “transformaria” en “otra cosa”: en “viviente animal”. Y
solo en las tltimas semanas se “trans-formaria” por accion divina en “otra”
cosa; en animal racional, en hombre. Antes no seria un viviente humano.
Personalmente esta concepcion me parece insostenible. Pienso que en el
germen ya esta todo lo que en su desarrollo constituira lo que suele llamarse
hombre, pero sin “trans-formacion” alguna, s6lo por desarrollo. El germen es
ya un ser humano. Pero no como creian los medievales (y los medievalizantes,
que muchas veces ignoran serlo) porque el germen sea germen de hombre,
esto es, un germen de donde saldra un hombre, sino porque el germen es un
hombre germinante, y por tanto, “es ya” formalmente y no sélo virtualmente
hombre” (16, p. 50).

Es muy frecuente rechazar la visién personalista acerca del surgimiento
de la persona diciendo que obedece a prejuicios religiosos y, en particular, al
influjo de la Iglesia catolica. Esta critica resulta inconsistente. En primer lugar,
como se ha visto, porque la idea de que la persona aparece con la concepcion
no se fundamenta en ninguna fe sino en razones. En segundo lugar, porque los
puntos de vista aportados por las religiones no tienen por qué ser rechazados
sin mas. Con frecuencia contienen aportaciones que, desde la racionalidad
dominante en cada momento, pueden no atisbarse y ser, sin embargo, valiosas.
Habra, por tanto, que entrar en didlogo con ellas y examinarlas cuidadosamente.
Como dice Sandel: “el hecho de que una creencia moral pueda basarse en una
conviccion religiosa no la exime de recibir objeciones, ni la inhabilita para
encontrar una defensa racional” (17, p. 158).

Algunos filésofos mantienen una posiciéon que podriamos calificar como
agnostica ante el estatuto del embrion humano. Entienden que carecemos de
elementos suficientes para determinar el momento a partir del cual empieza
a existir la persona. Ante esta situacion, y reconociendo que el embrion
es el primer estadio de la vida de todo ser humano y merece, por ello, una
especial consideracion, proponen actuar aplicando el beneficio de la duda:
como no sabemos si ya estamos ante una persona, no podemos actuar como si

supiéramos con seguridad que no lo estamos.
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3. (Qué proteccion para el embrion?
A partir de estas concepciones acerca de lo que es un embrion humano
surgen distintas respuestas sobre la proteccion que se les debe reconocer.

Basicamente se pueden resumir en las siguientes:

a) El embrion, puesto que es un simple conjunto de células carente de
cualquier valor por si mismo, puede ser creado y utilizado para cualquier
fin que aporte una mejora en la existencia de las personas. Desde esta
perspectiva, se acepta la creacion de embriones humanos por cualquier
método y para cualquier fin que tenga un cierto interés social (no sélo
cientifico y terapéutico). Esta vision es igualmente compartida por los
personistas mas radicales y los utilitaristas.

b) El embrion carece de valor por si mismo pero es el inicio de algo que
puede llegar a ser persona. No cabe considerarlo, ni siquiera en su
primera etapa, como una simple cosa aunque tampoco sea aun persona.
A medida que la vida humana va desarrollandose y aproximandose a
la que califican como condicioén personal, habra que ir incrementando
su proteccion. A efectos practicos, la diferencia de trato propuesta por
los anteriores y por estos no seria muy relevante por lo que tiene que
ver con los embriones preimplantatorios: se permitiria su creacion por
fecundacion in vitro (y, si fuera conveniente, por clonacion) con fines
de experimentacion y eventualmente terapéuticos, pero siempre bajo un
estricto control ptiblico (7). Sin embargo, desde esta posicion se asegura
que se protege al embrion ya que no se permite crear todos los embriones
que se quiera sino los “necesarios” y no con cualquier fin sino sélo
con aquellos que tengan una mayor relevancia social. Es obvio que si
nos tomamos en serio al embrion humano no basta con este nivel de
proteccion, que no es mayor que el que recibiria cualquier objeto al que

le otorgaramos un minimo valor.

¢) La tercera posicion afirma que el embrion humano no puede ser en ningin
caso objeto de atentados contra su vida. Bien porque se considera que el
embridn es ya una persona, y por tanto un ser inviolable, o bien porque
todavia no se sabe exactamente si lo es pero hay que reconocerle el
beneficio de la duda, se concluye que en ninglin caso cabe instrumentalizar

los embriones humanos.
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d) También se ha defendido que, en sociedades pluralistas como las nuestras,
en las que no existe una autoridad moral que fije los criterios éticos que
los ciudadanos deben secundar, las Unicas propuestas de regulacion
aceptables son las que resultan del consenso. En lo que respecta al
embridn, esa propuesta consensuada buscaria un punto de acuerdo entre
la total desproteccion y la absoluta proteccion. Esta posicion, que podria
revelarse como la mas aceptable, en cuanto que trata de buscar un punto de
acuerdo entre todas las partes enfrentadas, no lo es. En distintos Estados
democraticos las posiciones consensuadas a las que se ha llegado son
también distintas. /Son todas igualmente aceptables? Si asi lo aceptamos
estaremos reconociendo que el valor y proteccion del embrion humano
no depende del embrion sino de lo que se acuerde entre los distintos
interlocutores que participan en el debate. Pero eso supone la imposicion
de una doctrina filosofica particular: la que sostiene que lo moralmente

correcto viene definido por acuerdos intersubjetivos contingentes.

e) En 1973 el Tribunal Supremo de los Estados Unidos dicto la sentencia
Roe vs. Wade, por la que se afirmaba el derecho de la mujer al aborto
como parte de su derecho a la privacidad. Segun este planteamiento, todo
lo que acontece en la vida humana antes de la existencia de un feto viable
(sobre la semana veintidos del embarazo en la actualidad) estaria bajo
la privacidad de la mujer, en la que nadie tendria derecho a entrar. Por
tanto, no cabria establecer una proteccion especifica del embrion frente a
la voluntad de la madre sino que el embrion estaria totalmente en manos
de ella. Esta sentencia no se planteo a partir de qué momento empezaba
a existir un ser humano; se limit6 a decir que mientras esa vida humana
no tuviera viabilidad fuera del ttero, la intimidad de la madre prevalecia.
Pero, /no tiene mas sentido preguntarse por el valor de esa vida prenatal
y, una vez determinado, fijar el contenido del derecho a la intimidad de la
mujer? En cualquier caso, la solucion que se ofrecio en Roe vs. Wade no
sirve para resolver el problema de la creacion, conservacion y utilizacion
de embriones humanos en el laboratorio porque quedan fuera del &mbito

intimo de la mujer, y se convierten en una cuestion de interés publico.

Estas distintas posiciones han tenido su reflejo en los sistemas juridicos. Asi,
nos encontramos con Estados que permiten la creacion de embriones humanos

con fines instrumentales (p. ¢j. Reino Unido); otros que permiten utilizar en
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la investigacion Unicamente los embriones humanos que fueron creados con
un propoésito de reproduccion asistida y finalmente no fueron implantados a
la mujer (p. ej. Francia); otros, en fin, que prohiben cualquier investigacion
destructora de embriones humanos (p. ej. Italia).

A nivel internacional, son pocos los textos juridicos internacionales que
se han ocupado del respeto debido al embrion. Concretamente debemos
hacer referencia a cuatro: el Convenio Europeo sobre Derechos Humanos
y Biomedicina (1997), también conocido como Convenio de Oviedo; la
Declaracion Universal sobre Derechos humanos y Genoma Humano (1997); la
Declaracion de la ONU sobre la clonacion (2005); y la Declaracion Universal

sobre Derechos Humanos y Bioética (2005).

3.1. El Convenio Europeo sobre Derechos Humanos y Biomedicina.

Este Convenio fue aprobado por el Consejo de Europa y, en principio, s6lo
afecta a los cuarenta Estados miembros. En su articulo 18 dice: “1. Donde las
leyes permitan la investigacién con embriones in vitro, habrd que asegurar
la adecuada proteccion del embrion 2. Se prohibe la creacion de embriones
humanos con fines de investigacion”.

El Convenio de Oviedo se ha ido completando con protocolos adicionales,
de los que hasta el momento se han aprobado tres. El primero traté de la
clonacion y deliberadamente se utilizo una féormula ambigua para que los
Estados pudieran interpretar el protocolo en el sentido de que prohibia la
clonaciéon de embriones con cualquier fin o sélo la dirigida al nacimiento de
nifios.

A la hora de interpretar estos dos textos se ha debatido si permitian o no la
transferencia nuclear somadtica, es decir, la clonacion de embriones con fines de
investigacion. Si, como sostienen algunos autores (3) el fruto de la transferencia
nuclear no es un embrion y el problema desaparece. Pero contando con que
si lo sea, habra que preguntarse si realmente resulta contradictorio aceptar
el Convenio de Oviedo y permitir la clonacién de embriones con fines de
experimentacion.

Romeo Casabona ha defendido la compatibilidad entre la ley espafiola
de investigacion biomédica (que permite la clonacion de embriones con
fines de investigacion) y el Convenio de Oviedo y su primer protocolo de la
siguiente manera (18). En su opinion, el Convenio no se ocupa en absoluto

de la clonacion embrionaria con fines experimentales y el primer protocolo
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adicional (que prohibe la clonacién con fines de crear un ser humano) soélo
prohibe la clonaciéon que dé lugar al nacimiento de un ser humano, dejando la
regulacion de la clonacion de embriones con fines de experimentacion para un
futuro protocolo adicional sobre el estatuto del embrién humano. Para llegar a

estas conclusiones se apoya en los siguientes argumentos:

a) Cuando se elabor6 el Convenio nadie pensaba en la clonacion experi-
mental y, en consecuencia, los Estados miembros del Consejo de Europa
pueden interpretar de manera restrictiva el art. 18.2, en el sentido de que
la prohibicion de crear embriones con fines de investigacion so6lo alcanza
a los embriones creados por fecundacion in vitro. Prueba de que este
articulo no se refiere a la clonacion terapéutica, afirma, seria un fragmento
del Informe explicativo del protocolo adicional que prohibe la clonacion
humana, seglin el cual la regulacion de la clonacion embrionaria quedaria

confiada a un futuro protocolo sobre la proteccion al embrién humano.

b) El fragmento del informe explicativo al que se refiere Romeo Casabona
dice lo siguiente: “es preciso distinguir entre tres situaciones: la clonacion
de células como técnica, el uso de células embrionarias en técnicas de
clonacidn, y la clonacién de seres humanos, por ejemplo, mediante el
empleo de las técnicas de division embrionaria y transferencia nuclear.
Mientras la primera situacion es completamente aceptable desde el punto
de vista ético, la segunda debe ser examinada en el Protocolo sobre
Proteccion del Embridn. Las consecuencias de la tercera situacion, esto
es la prohibicion de clonar seres humanos, queda dentro del dmbito
de este protocolo” (n. 2). Segun este texto, el protocolo prohibiria la
clonaciéon que da lugar al nacimiento de seres humanos, permitiria el
recurso a la técnica de clonacion para crear células y no se pronunciaria

sobre la clonacion experimental.

Frente a estos dos argumentos entiendo que el Convenio no deja lugar a dudas
respecto a la prohibicion taxativa de crear embriones con fines de experimentacion.
Los mencionados argumentos no son suficientes para dar por valida una
interpretacion del art. 18.2 del Convenio (que prohibe la creacion de embriones

con fines de investigacion) distinta de la literal por las siguientes razones:

a) Si el Convenio hubiese querido impedir solo la creacion de embriones
mediante fecundacion in vitro con fines exclusivamente experimentales

lo podria haber dicho con toda claridad. Pero parece obvio que el objeto
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de proteccion no era solo el embridn fruto de fecundacion in vitro, sino
todos los embriones creados con una finalidad experimental, sin importar
especialmente el modo en que hubiesen sido creados. A favor de esta
tesis se pueden aportar tres argumentos. Primero, que la interpretacion
literal del art. 18.2 no deja margen para la duda. Segundo, que no hay ni
en el CDHB, ni en el protocolo adicional elemento alguno que justifique
una diferenciacion de trato tan radical entre los embriones procedentes
de fecundacion in vitro y los resultantes de transferencia nuclear. Y, en
tercer lugar, que la interpretacion teleologica y sistematica nos lleva a
concluir que el Convenio quiso proteger al embrién humano de cualquier
intento de crearlo con un fin experimental, y no s6lo al embrion obtenido
por fecundacion. El art. 1 del Convenio dice: “Las Partes en el presente
Convenio protegeran al ser humano en su dignidad y su identidad
y garantizaran a toda persona, sin discriminacion alguna, el respeto a
su integridad y a sus demas derechos y libertades fundamentales con
respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina”. Al comentar
este articulo, el informe explicativo al Convenio dice: “El Convenio
también emplea la expresion “ser humano” para afirmar la necesidad de
proteger la dignidad e identidad de todos los seres humanos. Se reconoce
la existencia de un principio aceptado universalmente segun el cual la
dignidad humana y la identidad del ser humano deben respetarse tan
pronto como la vida comienza” (n. 19. el subrayado es nuestro). Segun este
articulo, y la interpretacion que del mismo hace el informe explicativo,
parece dificil sostener que el Convenio permita crear embriones humanos
por clonacién con fines de experimentacion. ;Como se va a respetar la
dignidad humana tan pronto como la vida comienza si se permite crear
vida humana con un fin exclusivamente utilitario? Precisamente porque
resultaria incoherente con lo establecido en el art. 1, el art. 18.2 prohibe
su creacion. Para lo que interesa al Convenio, que es la proteccion de la
vida humana, es irrelevante el modo en que se genere una nueva vida
humana; lo que le interesa es que no se cree con un fin instrumental.
Si se quiere que la proteccion al embrion clonico sea cualitativamente
inferior a la del embrion gamético, es imprescindible explicar por qué.
De otro modo, habra que pensar que se trata de una disposicion arbitraria,
que otorga un tratamiento distinto a realidades idénticas en funcion del

método por el que han sido creadas (fecundacion o clonacion).
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b) El tnico apoyo explicito para justificar la interpretacion restrictiva del
art. 18.2 se encuentra en el texto, anteriormente trascrito, del informe
explicativo sobre el protocolo adicional que prohibe la clonacion
humana. Conviene recordar, en primer lugar, que esos textos no son una
interpretacion oficial de las normas que comentan. En segundo lugar,
el texto es lo suficientemente confuso para que no sepamos a qué se
refiere cuando se habla del “uso de células embrionarias en técnicas de
clonaciéon”, que es la actividad que quedaria a merced de lo dispuesto en
un futuro protocolo sobre proteccion al embrion. En tercer lugar, de la
lectura del protocolo y del informe explicativo se desprende claramente
que la finalidad del protocolo no es otra que impedir la existencia de
seres humanos clonicos por entender que ese modo de concebir a un ser
humano es contrario a su dignidad y una amenaza para su libertad futura.
El protocolo no se ocupa, en principio , de la proteccion al embrion
humano y carece de sentido interpretar el texto del Convenio relativo a la
proteccion del embrion a partir del informe explicativo de un protocolo

adicional que no trata de esa materia.

3.2. La Declaracion Universal sobre Derechos Humanosy Genoma Humano.

Fue aprobada por la UNESCO en 1997. No habla expresamente del embrion
humano. Al hablar de la clonacion, actividad que prohibe con unos términos
muy ambiguos, algunos entienden que prohibe la clonacion con cualquier fin
mientras que otros consideran que solo prohibe la dirigida al nacimiento de
nifios (19, p. 72).

3.3. La Declaracion sobre la Clonacion Humana de la ONU.

La Asamblea General de Naciones Unidas intentd durante cerca de cinco
afios aprobar una convencion que prohibiese la clonacion humana con caracter
universal. Se produjo un enfrentamiento entre los Estados partidarios de
prohibir la clonacién con cualesquiera fines y los que preferian sélo prohibir la
clonacion dirigida al nacimiento de seres humanos. Al constatar la imposibilidad
de alcanzar un acuerdo entre ambas partes acerca de un convenio que contara
con un amplio respaldo entre la comunidad internacional, se optd por aprobar
una breve declaracion (o sea, un texto no vinculante para los Estados, a
diferencia del convenio que si lo es). En la misma se “prohibe la clonacion

humana en la medida en que (inasmuch) es contraria a la vida humana y a la
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dignidad humana”. La declaracion fue aprobada por 76 votos a favor, 34 en
contra y 32 abstenciones. El texto contiene una cierta ambigiiedad ya que se
puede entender de dos modos muy distintos: que prohibe la clonacién porque
es contraria a la dignidad humana, o que prohibe la clonacion sélo en tanto
en cuanto se la considere contraria a la dignidad humana. En general, tanto
los Estados que participaron en la votacion como la comunidad internacional
la han interpretado en el primer sentido. Si no se interpretara asi perderia su
sentido el voto contrario a la Declaracion que hicieron 34 Estados, para los
que la clonaciéon de embriones con fines de investigacion no se considera

necesariamente contraria a la dignidad humana.

3.4. La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos.

Aprobada por la UNESCO en 2005, se ha convertido en el primer texto
juridico que recoge principios de bioética con alcance universal. Aunque
se intenté que fuera un documento que tratara de las grandes controversias
en bioética (aborto, eutanasia, reproduccion asistida, clonacion, seleccion
de embriones, etc.), finalmente se decidié omitir cualquier referencia a esas
cuestiones para evitar controversias y llegar cuanto antes a un documento de
consenso. La tnica referencia que indirectamente tiene que ver con el embrion
humano se contiene en el art. 2, que trata de los objetivos de la Declaracion. En
concreto, entre los objetivos de la Declaracion se menciona el de “promover el
respeto de la dignidad humana y proteger los derechos humanos, velando por el
respeto de la vida de los seres humanos y las libertades fundamentales...”. La
referencia a la vida de los seres humanos se incluyo en el tltimo borrador y fue,
como no podia ser de otro modo, objeto de discusion. Algunos interpretaron
que la referencia solo incluia a los seres humanos ya nacidos mientras que
otros entendieron que se referia a toda vida humana desde la concepcion.

Del repaso de la normativa legal internacional sobre el embrion humano,
se observa una gran reticencia a abordar el tema del embrion humano por las
enormes dificultades para llegar a posiciones compartidas por una amplia
mayoria de la comunidad internacional. Ello se debe a las profundas diferencias
de criterio que existen entre los Estados en esta materia, y a la rigidez que
manifiestan a la hora de modificar su posicion. No exagero al decir que el
embrion se ha convertido en uno de los centros de una profunda batalla que
se libra entre dos paradigmas culturales: uno que sostiene que el valor del ser

humano es independiente de las cualidades que le adornen en cada momento
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de su existencia, y otro que entiende que la persona existe s6lo cuando se
manifiestan ciertas cualidades. En el primer caso, la dignidad se reconoce al
“hombre sin atributos” y, en consecuencia, a todos los seres humanos desde la
concepcidn, sin excluir a los mas indigentes y vulnerables, a los que incluso
carecen de las capacidades para defenderse o expresarse por si mismos. En
el segundo caso, la dignidad se reconoce al que puede manejar su vida por si
mismo, es decir, a quien podria rebelarse si no se le respetara. En el primer
caso, es persona todo ser humano sin importar su nivel de desarrollo y sus
capacidades; en el segundo, es persona el que puede protestar si se le trata
arbitrariamente. (Es razonable excluir de la condicion de persona a quienes
no pueden protestar si son excluidos, y excluirlos precisamente porque no
pueden protestar? Aceptarlo supone reconocer que la dignidad de la persona

estd asociada a su fuerza, en definitiva, dar por bueno el derecho del mas fuerte

(13).

4. Tres situaciones problematicas.

La cuestion acerca del respeto debido al embrién humano es relativamente
nueva porque s6lo desde hace unos pocos decenios se pueden crear embriones
humanos en el laboratorio y se puede intervenir con precision en la vida
embrionaria intrauterina. Por ello, el Derecho apenas se habia ocupado de
esta cuestion. Desde los afios setenta, en que comienzan a desarrollarse las
tecnologias de mayor impacto sobre el embridn, la tendencia general en el
Derecho ha sido afirmar el valor de la vida humana embrionaria y, sin embargo,
ir reduciendo su proteccion juridica efectiva. Voy a referirme a tres situaciones
que ponen de manifiesto esa paulatina “devaluacion” de la proteccion juridica
del embrion, hasta reducirlo a la simple condicion de cosa provista de algiin

valor.

4.1. el caso de los embriones sobrantes.

Durante afios, y todavia hoy, las técnicas de reproduccion asistida han creado
grandes cantidades de embriones que finalmente no han sido implantados
en la mujer y se mantienen congelados sin saber qué hacer con ellos. Hasta
hace pocos afos, esta situacion se consideraba una tragedia y un fracaso, y
se consideraba urgente adoptar medidas para que no siguiera aumentando el
numero de embriones congelados (20, 21). De pronto, a finales de los noventa,

cuando se descubrio la posibilidad de cultivar células troncales embrionarias
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en el laboratorio, el problema de los embriones congelados se convirtio en una
magnifica fuente para obtener esas células troncales. Se defendié con fuerza
que el mejor destino para esos embriones era utilizarlos en la experimentacion
porque asi, en lugar de “desperdiciarlos” sin mas “se aprovechaban para algo”.
Gracias a la utilidad que podian proporcionar, la tragedia sobre los embriones
congelados se transformaba en un drama con final feliz. La propuesta de
resolver el problema de los embriones sobrantes utilizindolos como material
de investigacion tuvo una magnifica acogida en una opinién publica, poco
sensible para percibir que el respeto a la vida humana embrionaria no podia
condicionarse sin mas a los beneficios que se pudieran obtener de su uso en la
investigacion.

Ante el problema de los embriones congelados se han propuesto otras
soluciones, ademas de su destino a la investigacion: transferirlos a otras
mujeres que deseen acogerlos; mantenerlos congelados; utilizar las partes
del embrion que queden una vez constatada su muerte; y descongelarlos sin
mas. Entiendo que todas estas alternativas son licitas pero so6lo la ultima es,
al mismo tiempo realista. La primera puede servir para unos pocos embriones
pero no resuelve el problema en su conjunto; la segunda sélo sirve para
prolongarlo; y la tercera resulta muy dificil de llevar a la practica. Logicamente
la decision de descongelar los embriones que no tuvieran posibilidad alguna
de ser implantados deberia ir acompafiada de la prohibicion legal de crear
en lo sucesivo mas embriones de los que se fueran a implantar en cada ciclo

reproductivo de la mujer, para evitar asi que se volviese a crear el problema.

4.2. La decision tragica: o curar adultos o proteger embriones.

También en los ultimos afios se presentaron las investigaciones con
células troncales embrionarias como la panacea para las graves enfermedades
degenerativas que aquejan a las personas. Se crearon enormes expectativas. A
continuacion se dijo que no se podia anteponer la salud, o incluso la vida, de
seres humanos adultos a la vida de los embriones. Y se concluy6 que la creacion
e investigacion con embriones humanos estaba plenamente justificada mientras
hubiese un objetivo tan noble para hacerlo. La cuestion se planted como un
dilema, que resultd muy eficaz para persuadir acerca de la conveniencia de
investigar con embriones: o la vida y la salud de los adultos o la vida de unos
cuantos embriones. Pero se trata de un dilema tan eficaz como falaz: reconocer

un nexo causal entre la prohibicion de la investigacion con embriones y la
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muerte de personas aquejadas de enfermedades degenerativas es atentar contra
la l6gica mas elemental. ;jAcaso es responsable de la muerte de una persona
que necesita sangre todo aquel que no haya hecho ninguna donacién?, ;acaso
puede obligar el Estado a donar tanta sangre como se necesite porque, si no
lo hiciera, seria responsable de la muerte de muchas personas? De ninguna
manera se puede afirmar que la causa de que ciertas enfermedades no se
curen es la prohibicion de investigar con embriones. Por lo demds, en estos
momentos se reconoce de forma general que las expectativas que se crearon
en su momento con respecto a las posibilidades terapéuticas de las células

troncales embrionarias se han revelado desproporcionadas y engafiosas.

4.3. La religion como obstaculo para el desarrollo cientifico.

Es intolerable que alguien trate de imponer a los demas sus convicciones
religiosas, obligandole a actuar en contra de su conciencia: seria atentar contra
un derecho tan fundamental para las personas como es la libertad religiosa
y de pensamiento. Por eso, resulta muy eficaz decir que la prohibicion de la
investigacion con embriones humanos no debe aceptarse porque supondria
imponer una conviccion religiosa -la de aquellas personas que creen que los
embriones son personas y deben ser tratados como tales- a quienes no creen
en ella. El razonamiento no se sostiene por varias razones: en primer lugar,
porque la mayoria de los argumentos empleados para defender que el embrion
es persona y debe ser tratado como tal carecen de conexion con apelaciones
a una fe religiosa; y en segundo lugar, porque la mayoria de religiones que
defienden la proteccion de la vida del embrion entienden que no se trata de una
exigencia exclusivamente asociada a la profesion de una fe sino derivada de

la dignidad humana, que tiene un fundamento racional y un caracter universal.

5. Conclusion.

Los argumentos utilizados en los tGltimos afios para reducir la proteccion
juridica al embrién humano, como los que acabo de mencionar, aunque resultan
muy persuasivos tienen poca consistencia argumental. A la hora de centrar el
debate acerca de la proteccion ética y juridica al embridon deberian ser tenidas
en cuenta las siguientes razones: 1?) no se puede negar que el embrion es la
primera fase de un proceso vital que, si cuenta con las condiciones ambientales
necesarias (el utero de una mujer), se desarrollara sin solucion de continuidad

hasta alcanzar en principio su estadio adulto; 2*) resulta muy dificil negar de
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forma categodrica que el embrion humano no sea una persona o, al menos, una
persona potencial, en cuanto que tiene en si mismo la capacidad para dirigirse
a ese objetivo; 3%) bien porque sea una persona, o bien porque no se sabe si ya
lo es o no pero podria serlo, parece que la actitud razonable ante el embrion
humano es el respeto, entendido como prohibicion de atentar contra su vida;
4%) las leyes democraticas que permiten crear y/o investigar con embriones
humanos cuentan con la legitimidad que proporciona el respaldo de un
mayoria social; 5*) esas leyes democraticas pueden y deben ser cuestionadas
en la medida en que se entienda que lesionan la dignidad humana en su primera
manifestacion embrionaria. La legitimidad de las leyes no sélo se apoya en su
respaldo democratico sino también en el respeto a los derechos, que no pueden
ser dejados de lado por ninguna mayoria.

Referencias bibliograficas:
. De Vitoria F. Relecciones sobre los Indios y el derecho de guerra. Madrid: Espasa Calpe; 1975.

—_

2. Aparisi A. Derecho a la paz y derecho a la guerra en Francisco de Vitoria. Granada: Comares;
2008.

. De Miguel L. La clonacion, diez arios después. Bilbao-Granada, Catedra Interuniversitaria de

W

Derecho y Genoma Humano-Comares; 2008.
4. Bellver Capella V. Embriones humanos clonicos triploides: aspectos éticos, sociales y juridicos.
Revista de Derecho y Genoma Humano 2012; 36 (en prensa).

5. Ferrer M, Pastor LM. ;Ya no es 1til o necesario para el avance cientifico el término
“preembrion”?. Cuadernos de Bioética 2009; 20 (1): 107-108.
6. Ferrer M, Pastor LM. Génesis y uso del término “pre-embrioén” en la literatura cientifica actual.

Persona y Bioética 1998; 2: 1-27.
. Romeo Casabona C, Urruela Mora A. Presupuestos y propuestas para una futura armonizacion

~

legal en Europa sobre la investigacion con células embrionarias humanas. Romeo Casabona
C. (ed.), Monografias Humanitas: Investigacion con células troncales. Barcelona: Fundacion
Medicina y Humanidades Médicas; 2004.

8. Mayor Zaragoza F, Alonso Bedate C. (coords.), Gen-ética. Barcelona: Ariel; 2003.

9. Engelhardt HT, Los fundamentos de la bioética. Barcelona: Paidds; 1995.

10. Ferrajoli L, La cuestion del embrion entre derecho y moral. Jueces para la Democracia, 2002;
44: 3-11.

11. Singer P, Etica practica. Barcelona: Ariel; 1981.

12. Singer P, Repensar la vida y la muerte. Barcelona: Paidos; 1997.

13. Bellver Capella V, Derecho y vulnerabilidad. En Cayuela A (ed.), Vulnerables. Pensar la
fragilidad humana. Madrid: Encuentro; 2005.

14. Maclntyre A, Animales racionales y dependientes. Barcelona: Paidos; 2001.

15. Ballesteros J, El estatuto ontoldgico del embrién humano. En Ballesteros J (coord.), La
humanidad in Vitro. Granada: Comares; 2002.

16. Zubiri X, Sobre el hombre. Madrid: Alianza; 1986.

17. Sandel M, Contra la perfeccion. Barcelona: Marbot; 2007.

86

2



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

18. Romeo Casabona CM, “La cuestion juridica de la obtencion de células troncales embrionarias
humanas con fines de investigacion biomédica. Consideraciones de politica legislativa”. Revista
de Derecho y Genoma Humano 2006; 26: 75-125.

19. Bellver Capella V, ;Clonar? Etica y Derecho ante la clonacion humana. Granada: Comares;
2000.

20. Garcia A (coord.), El destino de los embriones congelados. Madrid: FUE; 2003.

21. Zurriarain RG, Los embriones humanos congelados. Un desafio para la bioética. Madrid:

Ediciones Internacionales Universitarias; 2007.

87






B. A lo largo del camino






BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

Aspectos bioéticos en la atencion del
paciente pediatrico

Javier M°. Lluna Fernandez

Hospital Universitario y Policlinico La Fe (Valencia)

1. Introduccion.

En los ultimos decenios se ha asistido a un avance cientifico y tecnolégico
extraordinarios que han llevado al nacimiento de la bioética como ciencia; una
ciencia que nos permite encauzar y dirigir esos avances en su aplicacion al ser
humano.

No obstante, también la bioética ha sufrido cambios en este tiempo y
han ido apareciendo nuevas corrientes que aportan distintos puntos de vista
y valoraciones morales en la toma de decisiones sanitarias asistenciales
o de investigacion. Dichas corrientes, pretenden aportar las herramientas
necesarias para enfocar, solucionar o mitigar aquellos conflictos que aparecen
en las profesiones sanitarias. Hablamos del principialismo de Beauchamp y
Childress, de la ética del cuidado, de la ética narrativa, ética de minimos, ética
personalista...

En otros casos, como en la ética utilitarista, se deja de lado o se empequefiece
el concepto de ser humano-persona con el objetivo de buscar en la toma de
decisiones lo que es mas util para la sociedad o lo que se considera lo mejor
para el bien comun.

Por ello es importante formarse en bioética. No solo para conocer las
herramientas necesarias de las que disponemos sino para discernir qué
herramientas nos van a ser utiles y cuales no al intentar preservar la dignidad
del ser humano.

En la asistencia al nifio enfermo, la enfermera pediatrica tiene un papel
importantisimo dada la relacién exquisita que muchas veces tiene con el
paciente, con el nifio. Como veremos, la ética del cuidado es importantisima
en esta fase de la vida. Ademas, en los ultimos tiempos, el nivel cientifico
y asistencial de la enfermera se ha visto incrementado asumiendo con ello
mayores responsabilidades y por tanto la necesidad de una formacion
profesional y bioética adecuadas. La ética del cuidado es fundamental pero se

hacen también necesarios otros recursos.
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Los cuidados del nifio plantean numerosos problemas éticos como
consecuencia de razones de distinta indole y naturaleza (1,2).

En primer lugar, porque siendo individuos en desarrollo, los problemas
de salud que van a plantear van a ser distintos (recién nacidos prematuros o
malformados, discapacidad, malos tratos, cancer, trasplantes, limitacion del
esfuerzo terapéutico...) y por tanto las decisiones terapéuticas y de cuidado
van a requerir un tratamiento especifico en cada uno de los casos.

En segundo lugar, porque aparte de la asistencia sanitaria propiamente
dicha, la educacion en salud va a ser muy importante. La formacion, que se
realizara inicialmente a los padres y luego, conforme vayan madurando, a los
mismos nifios, se basara en el aprendizaje de determinadas pautas o costumbres
de higiene, habitos saludables, educacion en alimentacion, prevencion de
enfermedades, salud sexual, etc.

En tercer lugar, el nivel cognitivo del nifio va a variar desde que nace
hasta la adolescencia, por ello la relacion del sanitario (médico, enfermera)
con el paciente va a ser también distinta dependiendo de la edad de este
ultimo, creandose en principio un tridngulo formado por el niflo, los padres
o tutores y el profesional sanitario, para ir poco a poco adquiriendo su propia
independencia.

En cuarto lugar, y como consecuencia de lo comentado previamente,
aparecen las particularidades del consentimiento informado en la edad
pediatrica y el principio de autonomia, origen en muchas ocasiones de graves
problemas bioéticos.

En quinto lugar, existen leyes, normativas y declaraciones de determinados
organismos que buscan proteger al menor asi como, asegurarle una serie de
derechos en distintas circunstancias. Ademas, en ocasiones algunas leyes
generales han de particularizar su aplicaciéon cuando se trata de nifios (por
ejemplo en investigacion o trasplantes).

Aquellos profesionales que trabajamos con nifios solemos hacer siempre
una clara distincion afirmando que “un nifio no es un adulto en pequefio”.
Habitualmente nos referimos tanto a su desarrollo psicoldgico como al
anatomico o fisioldogico. Hay que saber que en el niflo se dan muchas
enfermedades que son diferentes o no aparecen en el adulto, incluso en
ocasiones, ante las mismas situaciones patologicas el enfoque diagndstico y
terapéutico puede ser muy distinto. Ademas, en la atencion pediatrica el “tipo

de enfermo” va a ser muy variable en relacion a su desigual grado de desarrollo
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fisico, emocional y cognitivo o intelectual (recién nacido vs adolescente, por
ejemplo). Es obvio que la diferencia de sus cuidados desde el manejo de dosis
de medicacion, métodos de comunicacion, educaciéon y apoyo van a tener
una gran variabilidad. Hay otro dato fundamental: el nifio es un individuo
en crecimiento y desarrollo por lo que ante una enfermedad grave y de larga
duracion dicho desarrollo puede verse afectado de forma definitiva.

Desde el punto de vista de los cuidados enfermeros las diferencias también
van a ser notables. La cercania de la enfermera con el paciente pediatrico esta
siempre interrelacionada con los padres. Como se comentaba al principio no
solo en lo referente a cuidados por enfermedad sino también en lo que educacion
en salud se refiere. La enfermera tiene la grandisima oportunidad profesional
de estar tan sumamente cerca del paciente en algunas circunstancias (como
en los cuidados del recién nacido) que va a ser de ejemplo para sus padres
tanto en cuidados normales de cualquier nifilo como en los cuidados que por su
enfermedad requiera.

Dividiremos esta exposicion en tres partes. Primero daremos una pincelada
al concepto de infancia y la importancia que ha tenido el nifio en el entorno
social a lo largo de la historia. Posteriormente realizaremos un analisis de
los dilemas bioéticos de la atencion enfermera en pediatria; y para terminar,
comentaremos brevemente qué aspectos de la asistencia sanitaria en pediatria

ocasionan mas cuestiones bioéticas.

2. El concepto de infancia a lo largo de la historia.

El nifio ha sufrido a lo largo de la historia diferencias en su concepcion,
juicio y consideracion. Diferencias que han sido tanto sociales, como educativas
y por supuesto en lo referente a la esfera de la salud-enfermedad. Como diria
Gracia, el nifio ha sido siempre para la sociedad un problema moral (3).

En las culturas primitivas asi como en algunas sociedades actuales
(por ejemplo indios americanos), el anciano era el que ostentaba la mayor
importancia social al ser el depositario de las tradiciones y el conocimiento.
El anciano era el lider de la comunidad en muchos ambitos; el nifio no tenia
apenas relevancia.

En la Grecia clasica, la mayor consideracion se deposité en la edad
madura, que pas6 a ser el prototipo de modelo de perfeccion fisica y moral.
El anciano pasa a ser un ser imperfecto, defectuoso y el niflo era considerado

como la fase de formacion de un adulto. Es en Grecia donde nace el concepto
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de educacion liberal y de desarrollo “integral” de la persona (cuerpo-mente).
Algunos filosofos expresan la necesidad de que la educacion se adapte
a la naturaleza humana (Plutarco: Sobre la educacion de los nifios; Platon:
Republica; Aristoteles: Etica a Nicomaco). La atencion al nifio se situaba fuera
del ambito de la medicina. Los escasos textos escritos se centraban mas en la
puericultura que en el diagnostico y tratamiento de las enfermedades de los
nifios, y las responsables fundamentales de la salud infantil eran las madres y
las comadronas (4).

El Derecho Romano basa la consideracién hacia el nifio en la patria
potestad, depositada en el cabeza de familia, el padre. Este es el responsable
del niflo. Los rechazados pasaran a ser propiedad del Estado. En Roma, pierde
relevancia la educacion liberal y hay mucha menos atencion a la educacion
fisica y el deporte. El objetivo de la educacion es formar buenos oradores,
“embellecer el alma de los jovenes mediante la retorica”.

En la Edad Media, en general se recogen las ideas de finales del Imperio
Romano. Los menores de edad no tenian derechos como tales, sino que
eran considerados un bien de los padres. A lo largo de la Edad Media va
desapareciendo por completo la idea de educacion liberal. No se observa una
preocupacion por la infancia como tal, y la educacion no se adapta al nifio. El
nifio es concebido como homunculo (hombre en miniatura); no hay evolucion,
cambios cualitativos, sino cambio desde un estado inferior a otro superior,
adulto. Durante toda la Edad Media el nifio es utilizado como mano de obra.
Phillipe Ariés afirma que la infancia es una construccion histoérica moderna.
Destaca que el “sentimiento de infancia” surge a partir del siglo XV en Europa,
debido a las nuevas formas del trafico comercial y la produccion mercantil
(4,5).

Del Renacimiento al siglo XVII resurgen muchas de las ideas clasicas
sobre la educacion infantil. Se produce un auge de las observaciones de nifios
que revelan un nuevo interés por el desarrollo infantil. Por ejemplo, Erasmo
(De Pueris, 1530) manifiesta cierto interés por la naturaleza infantil Luis Vives
(1492-1540) también expresa su interés por la evolucion del nifio, por las
diferencias individuales. A partir del Renacimiento comienzan a considerarse
las enfermedades de los nifios como una actividad médica y se escriben libros
de orientacion mas pediatrica.

En el siglo XVIII es cuando comienza a cambiar la vision de la infancia

desde este concepto de propiedad paterna hacia una vision mas afectiva
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y humanitaria. Una de las figuras mas importantes de este siglo es Jean-
Jacques Rousseau. En su obra “Emile ou de 1’éducation” contiene una serie
de principios basicos sobre como educar a los nifios, y se convierte en un libro
muy de moda en la alta sociedad francesa. Entre sus ideas mas influyentes y
conocidas esta la de que el nifio es bueno por naturaleza (4).

En el siglo XIX empiezan a proliferar las observaciones de nifios, cada vez
mas sistematicas, realizadas por pedagogos, filosofos y hombres de ciencia
pudiéndose decir que el estudio cientifico del nifio empieza en la segunda
mitad del S. XIX. A finales de ese siglo se plantean una serie de problemas
practicos en relacién con las técnicas de crianza y educacion de los nifios.
Entre los problemas concretos que se plantean esta la necesidad de identificar a
los nifios que tienen un desarrollo “normal” distinguiéndolos de los retrasados.

Durante el siglo XIX se sitia en general la mayoria de edad en veintitin
afios y la de emancipacion en dieciocho. La pediatria desarrolla su base
cientifica especialmente en Francia y Alemania, y se crean los primeros
hospitales infantiles modernos en Europa y Norteamérica. En esos momentos,
se producen cambios en las responsabilidades atribuidas a los mas pequeios,
inspirando amor, ternura, preocupacion y necesidad de amor y educacion. El
nifio comienza a ser percibido como un ser inacabado y carente, con necesidades
de resguardo y proteccion. Todos estos deberes tienen como responsables a
la familia. Antes de estas transformaciones era muy dificil comprometerse
afectivamente con un niflo, porque existia una alta mortalidad infantil: era
preferible no comprometerse afectivamente con el nifio hasta que hubiera un
minimo de garantia de sobrevivencia.

En el siglo XX se produce una rebaja en la mayoria de edad y también se
comienza a poner limites a la patria potestad de los padres. Ademas, durante
este siglo se dictan por los organismos internacionales competentes numerosas
declaraciones protectoras de la infancia, y se crean 6rganos como UNICEF que
realizan actuaciones internacionales en pro de la mejora de la situacion de la
infancia en todos los ambitos. Este siglo es llamado por Delgado Criado como
“el siglo del nifio” (4).

En Ginebra (en 1924) se promulga la primera Declaracion de los Derechos
del Niflo, que serd asumida por la ONU a partir de 1959. Los principios

fundamentales de esta declaracion son los siguientes:

- Participacion: los nifios, como personas y sujetos de derecho, pueden

y deben expresar sus opiniones en los temas que los afecten. Sus opiniones
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deben ser escuchadas y tomadas en cuenta para la agenda politica, economica
o educativa de un pais. De esta manera se crea un nuevo tipo de relacion entre
los nifios, nifias y adolescentes y quienes toman las decisiones por parte del
Estado y la Sociedad Civil.

- Supervivencia y desarrollo: las medidas que tomen los Estados Parte
para preservar la vida y la calidad de vida de los nifios deben garantizar un
desarrollo armoénico en el aspecto fisico, espiritual, psicoldgico, moral y social
de los nifios, considerando sus aptitudes y talentos. Cuando las instituciones
publicas o privadas, autoridades, tribunales o cualquier otra entidad deban
tomar decisiones respecto de los nifios y nifias, deben considerar aquellas que
les ofrezcan el maximo bienestar buscandose el denominado “interés superior
del nifo”.

- No discriminacion: ningun niflo debe ser perjudicado de modo alguno por
motivos de raza, credo, color, género, idioma, casta, situacion al nacer o por

padecer algun tipo de impedimento fisico.

La perspectiva moderna de la nifiez produjo un rechazo a la enfermedad
infantil y se comienza a prodigar los cuidados necesarios a los nifios enfermos,
con lo cual baja la mortalidad. Cuando la infancia deja de ocupar su lugar
como residuo de la vida comunitaria, empieza a formar parte del cuerpo
colectivo. Esta nueva perspectiva es una construccion social que concibe al
nifio como un cuerpo sujeto al poder ajeno a €1, que necesita ser educado y que
es dependiente de los adultos.

Durante el siglo XX se producira un espectacular desarrollo en todos los
campos de la pediatria, que desembocaria en la segunda mitad del siglo en la
aparicion de subespecialidades pediatricas (6).

Hoy en dia, en la sociedad occidental, el nifio estd considerado como un
bien inapreciable en el que reside la esperanza de la sociedad. Las leyes siguen,
en general, este modelo y tienden a ser proteccionistas con la infancia.

Estos dos cambios en la vision de la infancia: la organizacion en torno
al niflo como un bien social inapreciable en el que se van a depositar todas
las expectativas futuras de la sociedad, y el reconocimiento de la capacidad
de participacion en el proceso de decision sobre la salud y enfermedad del
propio nifio, van a dotar de peculiaridades a la atencion sanitaria de la infancia.

Por ejemplo, es el tramo de edad en el cual el modelo preventivo tiene su
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mayor impacto, y la relacion sanitarios-pacientes siempre esta modulada por
la figura de un tercero, los padres, que son quienes van a realizar o transmitir la
demanda y van a intervenir en el proceso terapéutico junto con el paciente (7).

Esta concepcion de la infancia que sigue vigente hoy en dia podriamos
definirla como: el primer periodo de vida humana, que se extiende desde el
nacimiento hasta la adolescencia, en el que se desarrollan las potencialidades,
las capacidades y se sientan las bases del desarrollo de la personalidad posterior
del individuo. En definitiva, es una etapa decisiva para intervenir y procurar en
el nifio/a un desarrollo positivo en todos los aspectos (fisico, motor, cognitivo,
afectivo, social...).

Hoy, podemos afirmar que el nifio tiene una autonomia propia y una
dignidad propia. Y podemos también afirmar que no todo esta por escribir,
porque los factores del aprendizaje pasan a través del patrimonio genético e
interaccion con el medio ambiente, mediados por las formas significativas de

la experiencia.

3. Dilemas bioéticos en pediatria.
3.1. Aspectos que caracterizan a la asistencia sanitaria pedidtrica. Los
problemas éticos que plantea.

Las peculiaridades del nifio van a plantear una serie de dilemas o problemas
éticos muy diversos.

Para empezar, durante buena parte de la infancia el nifio va a ser incapaz
de tomar decisiones sobre su cuerpo y su vida de modo racional y sensato.
Los interlocutores, que generalmente van a ser los padres, tomaran decisiones
que van a estar al margen de la voluntad del propio niflo. Es por ello que la
veracidad, requisito basico en la relacion clinica para que exista confianza entre
el profesional sanitario y el paciente, es mas importante si cabe en la atencion
pediatrica. Van a ser los padres o tutores los que basen sus decisiones en la
informacion recibida del personal sanitario, decisiones que van a repercutir en
un tercero: el nifio.

Es importante recalcar que en determinados momentos de la asistencia
sanitaria que va a existir una ausencia de comunicacion adecuada de los
sintomas asi como, de las necesidades del enfermo. En muchas de estas
ocasiones los nifios van incluso a estar separados de sus padres existiendo una
vulnerabilidad no sélo subjetiva, apreciada por el nifio, sino real. Es, en estos

momentos, en los que la ética del cuidado va a cobrar una gran importancia,
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entre otras cosas porque aparte de cumplir con las tareas que le son propias a la
enfermera, ésta debera sustituir otro tipo de cuidados, los propios de un padre
o una madre o cualquier otro cuidador.

Otro aspecto a tener en cuenta es que el nifio en determinadas circunstancias,
y a determinadas edades, no entiende el dolor (fisico o psiquico como cuando
es necesario separarlo se sus padres) como algo positivo o necesario, sino
simplemente como una agresion hacia su persona. Reducir el sufrimiento del
nifio en momentos como ese va a formar parte también de la ética del cuidado.

Lafigura de la enfermera como “abogada o defensora del paciente” entiende
de manera diferente la tarea de cuidar: proteger y defender los derechos del
paciente; preparar al paciente fisica y psiquicamente para que se defienda de
las agresiones potenciales de médicos y estructuras sanitarias. La enfermera se
hace baluarte de un paciente intimidado y busca modos de poner en sus manos
las decisiones sanitarias que le afectan. En el nifio, el papel de la enfermera
como abogada del paciente, implica la proteccion de sus derechos respecto a
su grado de autodeterminacion, a la participacion en las decisiones y al respeto
de sus deseos (8).

Independientemente a la ética del cuidado como base fundamental en la
asistencia enfermera, nos podemos encontrar en la practica diaria con dilemas
éticos que han de ser resueltos. No obstante el avance tanto de la técnica como
de los tratamientos y el incremento de las responsabilidades en enfermeria hara
que tengamos que recurrir a otras estrategias o principios éticos.

En ocasiones la solucion a esos dilemas tendra un caracter personal pero
en otros, habra que buscar el consenso llegando incluso a veces una bioética
de minimos. Determinadas actitudes, como pudiera ser el hecho de atar a los
nifios en circunstancias muy concretas, es mejor consensuarlas y que formen
parte de protocolos establecidos.

La bioética principialista nos proporciona con sus principios de
beneficencia, no maleficencia, justicia y autonomia unos recursos suficientes
para la toma de decisiones. Pero como sabemos, estos principios en un
momento dado, pueden entrar en conflicto, y concretamente, en el caso de los
nifios, es el principio de autonomia al enfrentarse al de beneficencia, el que
busca el mejor beneficio del niflo. Logicamente, siempre que esté en juego la
vida, la salud o el bienestar del nifio, el mayor beneficio consiste en la defensa
de esos valores, aun a costa de contrariar su voluntad. Para Diego Gracia (9)

los conflictos entre beneficencia y autonomia han de resolverse siempre en
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favor de la primera, aunque ello suponga una lesion de la segunda, no obstante
segun ¢l, esto plantea un problema de enorme magnitud y es el de saber qué
debe entenderse por “mayor beneficio” y quién debe definir algo como tal.
Para este autor, esta capacidad no les corresponde mas que a los padres o a los
tutores siempre y cuando no traspasen el limite de la no-maleficencia.

Es frecuente, sobre todo en pacientes graves, con escasas posibilidades de
supervivencia, y a veces, con riesgo de secuelas, que no exista un acuerdo
entre los padres y el profesional sanitario sobre lo que es mejor para el niflo.
En ocasiones seran los médicos los que pretenderan sacar al nifio como sea.
A veces seran los padres los que busquen la supervivencia a toda costa. Los
limites entre el encarnizamiento terapéutico y la limitacion de las medidas
terapéuticas en ocasiones no estan muy claros.

Aquellos que nos dedicamos a la sanidad debemos siempre,
independientemente de que podamos recurrir a unos u otros principio, tener
presente y en primer lugar, que el ser humano es un ser con una dignidad que
le es intrinseca precisamente por nacer humano, por ser persona. Dignidad
que no debemos arrebatar bajo ninglin concepto o circunstancia. Este principio
basico, el considerar al ser humano como “persona humana”, con toda su

dignidad sera el que muchas veces nos ayudara a resolver un conflicto bioético.

3.2. La atencion sanitaria enfermera al paciente pedidtrico.

Si tuviéramos que hacer una relacion de las tareas o funciones propias de
la enfermeria en la atencion pediatrica podriamos dividirlas en las siguientes
(10,11):

Las derivadas de su competencia técnica: formacion completa y continuada,
asistencia sanitaria profesional, trabajo en equipo, uso racional de recursos,
registro de actuaciones, velar por la asistencia adecuada a los pacientes.

Las derivadas de las labores de cuidado: atencion solicita de las necesidades
del paciente, desarrollo de habilidades de comunicacion, velar por los intereses
del niflo, ofrecer apoyo y confianza y promover la autonomia del paciente.
Hay que tener en cuenta que en muchas ocasiones la enfermera ha de sustituir
literalmente a la madre en sus funciones como son la higiene, la alimentacion,
etc. En otras ocasiones y como labor de cuidado, deberd tranquilizar o calmar
al nifio ante situaciones, en las que separado de sus padres, serd mucho mas
vulnerable. Es el caso por ejemplo del nifio que pasa a quir6fano, ambiente

muy distinto al conocido por ¢l, donde todo el mundo va con la cara tapada (y
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le habian dicho que iba a hacerse una foto), probablemente haga frio y todo el
mundo pretenda sujetarlo y hacerle dafio. Probablemente, ese nifio lo tltimo
que vea antes de dormirse sean los ojos de la enfermera que lo “cuida”: que le
ha hablado con calma, le ha explicado las cosas (en la medida de lo posible),
lo ha cubierto para mitigarle el frio...Y seguramente seran los mismos ojos los
que vea al despertar. La enfermera debe cuidar del nifio que no hable, del que
es timido, del que tiene miedo.

Las derivadas de la ensefianza de los cuidados: promover y orientar en
las practicas de alimentacion, higiene y salud, autocuidado. En el caso de
los nifios la ensefianza de los cuidados va a ser fundamental y muchas veces
sera el ejemplo de la enfermera lo que mas efecto causara en los padres. Esto
se da especialmente en la atencidén y cuidados del neonato, los nifios con
enfermedades cronicas, pacientes quirargicos y oncologia.

Las derivadas de la relacion clinica: respeto a los nifios y sus padres, a su
dignidad, a sus valores, confidencialidad, a su intimidad y privacidad, y a su
autonomia. Deber de informar y de comprension de esa informacion. En el nifio
y adolescente resulta especialmente importante la confianza por varios motivos.
En primer lugar, debido a la particular psicologia infantil, las estrategias de
refuerzo de la confianza hacia el médico son completamente diferentes a las
del adulto. El equipo asistencial entero esta implicado en este logro siendo
necesaria en ocasiones la labor interdisciplinaria del profesional de enfermeria
con trabajadores sociales o psicologos para conseguir la confianza del nifio
hacia el hospital o el equipo asistencial. Por otro lado, el profesional sanitario
estd obligado a despertar esta confianza no sélo en el nifio sino también en los
padres o representantes legales.

Las derivadas de la capacitacion moral: desarrollar sensibilidad ante los
problemas éticos, formarse y difundir la formaciéon en ética, evaluacion,
deliberacion y toma de decisiones. El respeto hacia el menor debe basarse
en la consideracion de que ni la edad ni la situacion clinica suponen, por si
mismas, una restriccion de dichos derechos. Todo lo contrario, para el nifio y
adolescente hay una tutela mas amplia y especifica incluso que para el adulto.

La confidencialidad es otro aspecto importante porque a veces por el
hecho de tratarse de nifios se nos olvida este derecho. Por confidencialidad se
entiende el derecho del paciente a que todos aquellos que lleguen a conocer
datos relacionados con su persona por su vinculacion laboral, respeten su

intimidad y cumplan con el llamado “deber de sigilo, reserva y secreto “. En
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las instituciones sanitarias, son muchas las personas implicadas en el manejo
material de las historias clinicas y los profesionales sanitarios no siempre
somos conscientes de nuestros deberes con el paciente. Quiza porque el
paciente es nifio, no percibimos esas multiples situaciones cotidianas que
son las que mas vulneran la confidencialidad. Sin embargo, tenemos el
mismo deber que con cualquier otro paciente, de reconocer y respetar su
derecho a la confidencialidad: en la manera de anotar los datos en la historia
o donde la dejamos; en los comentarios en una consulta telefonica delante de
otros pacientes, o con los compaifieros fuera del contexto clinico, de pasillo
o de café, en los que a veces ponemos adjetivos alegremente peyorativos,
o hacemos referencia a diagndsticos 6 problemas sociales, con nombres y

apellidos.

4. Algunas circunstancias especificas en la asistencia sanitaria pediatrica.

La asistencia sanitaria a los niflos tiene algunos momentos o situaciones en
las que los dilemas éticos tienen unas caracteristicas especiales. Estos son: la
cirugia fetal y el EXIT, el recién nacido prematuro o patologico, la limitacion
del esfuerzo terapéutico frente al encarnizamiento terapéutico, los trasplantes,
el nifo oncolodgico, las vacunas y la investigacion. Terminaremos hablando,

por su importancia en el menor, del consentimiento informado.

4.1. Cirugia fetal y cirugia Exit (“ex-utero intrapartum treatment”).

Con la cirugia fetal durante la gestacion se consigue en ocasiones la
resolucion completa de lamalformacion. En otros casos, se logra hacer viable un
feto con una malformacion letal mediante una intervencion prenatal paliativa;
tras el parto, se repara definitivamente la malformacion. Son intervenciones de
mucha envergadura que requieren el consentimiento de ambos progenitores
pero que conllevan importante riesgos tanto para el feto como para la madre
(12).

La cirugia EXIT (ex-utero intrapartum treatment) consiste en la realizacion
de técnicas en el mismo momento del parto para evitar el fallecimiento del nifio
ante malformaciones, generalmente cervicales. El parto se realiza por cesarea
y antes de que desprenda la placenta y mientras atn persiste la circulacion
por el cordén umbilical se realizan técnicas que impidan la muerte del nifio
(intubacién, traqueotomia). La intervencion definitiva se realiza de forma

diferida. También aqui los riesgos son importantes.
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4.2. El recién nacido.

El periodo neonatal constituye uno de los que mayores problemas bioéticos
se van a plantear en pediatria. Los conflictos éticos que van a aparecer con
mayor frecuencia son: cuando se debe reanimar a un gran prematuro o un recién
nacido con asfixia severa, qué actitud tomar cuando coexistan malformaciones
graves o con pronodstico nefasto para su vida futura, cuales van a ser las
indicaciones para la suspension del tratamiento, las limitaciones del esfuerzo
terapéutico u ordenes de no reanimar asi como el uso de medicamentos no
evaluados para prematuros e incluso recién nacidos a término (13).

En lineas generales buscaremos siempre “el mejor interés del nifio”’; no
intentaremos sacar adelante a todos, salgan como salgan, ni dejaremos de
actuar en aquellos que por estadistica tengan posibilidades de salir adelante.

Normalmente iniciaremos la terapia proporcionada a la gravedad del caso y
se revaluara continuamente. Si existe posibilidad de dafio severo y pronostico
infausto se ofrece a los padres la posibilidad de interrumpir el tratamiento.

Dividiremos este periodo en tres grupo fundamentales: el recién nacido

normal (a término), el prematuro y el recién nacido con malformaciones graves.

4.2.1. El recién nacido normal.

En los recién nacidos a término, la reanimacion cardiopulmonar avanzada
debe instaurarse rapidamente, ya que las posibilidades de supervivencia y/o
alteraciones organicas y funcionales son mucho peores cuando la reanimacion
no es inmediata. Por consiguiente, durante el periodo neonatal son esperables
los mejores resultados con respecto a la supervivencia. De todos los pacientes
reanimados sobreviviran libres de sintomas alrededor del 45% de los
recién nacidos a término, 40% de los nifos, 30-45% de los recién nacidos
extremadamente prematuros y algo menos del 20% de los adultos.

El éxito de la reanimacion cardiopulmonar depende no so6lo de la causa
desencadenante, sino que depende en gran parte del tiempo de parada antes
del inicio de las maniobras, su duracidn y su capacidad de establecer un flujo
suficiente. Los nifios con bradicardia grave al inicio de la reanimacion tienen

mejor pronostico que los que estan en asistolia.
4.2.2. El recién nacido prematuro.

En los ultimos treinta afios se ha producido tal mejora tanto a nivel técnico

como asistencial que como consecuencia ha producido un gran aumento
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de la supervivencia del neonato prematuro. En la década de los sesenta la
supervivencia de un recién nacido de mil gramos era del 10%. En los afios
ochenta esa supervivencia habia aumentado al 40%, y en la actualidad se sitia
aproximadamente en el 75%.

Hay que considerar que estos nifios tienen una gran mortalidad y morbilidad.
En una unidad de intensivos neonatales los nifios de 1500 gr. representan 1%
del total neonatos pero 50% de la mortalidad.

En estos momentos se considera no viables a los prematuros de menos
de veintidos semanas de gestacion. Aquellos que tienen mas de veintiséis
semanas la supervivencia es del setenta y cinco por cien, siendo las decisiones
terapéuticas de los recién nacidos entre veintidds y veintiséis semanas, las que
plantean los problemas éticos mas dificiles en neonatologia (14).

El mejor predictor de supervivencia en prematuros va a ser siempre la edad
gestacional. Otros factores que influyen y que se consideran positivos seran
el peso (mayor de 600 gramos), el sexo (nifas), el haber recibido medicacion
para favorecer la maduracioén pulmonar y el embarazo no multiple.

En estos pacientes existe ademds una gran morbilidad como es el
caso de hemorragias intraventriculares y parenquimatosas, leucomalacia
periventricular, retinopatia, trastornos del crecimiento y del desarrollo,
displasia broncopulmonar y enterocolitis necrotizante

4.2.3. El recién nacido con malformaciones graves.

Asociado a veces a prematuridad se deben evaluar en su conjunto teniendo
en cuenta siempre las posibilidades de supervivencia y las posibles secuelas.

En todos estos pacientes la informacion a los padres debe ser precoz y
continua, completa, adecuada y veraz. La toma de decisiones se hara siempre
de acuerdo con los padres y que estén fundamentadas en valores.

En esta época tienen también gran importancia los cuidados y la ensefianza
de la enfermeria. Ademas la participacion de la enfermeria en el consentimiento
informado se hace necesario por las siguientes razones: participa en todos los
procedimientos médico-quirtirgicos, diagnésticos y terapéuticos empleando a
veces técnicas invasivas o colaborando en ellas. Ademas, al tener un contacto
mas continuado con el nifio y sus padres, puede tener que proporcionar
informacién en momentos determinados.
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4.3. La limitacion del esfuerzo terapéutico frente al encarnizamiento u
obstinacion terapéutica.

Es un problema muy complejo y que plantea con mucha frecuencia dilemas
bioéticos. Exige valorar muy bien no solo las posibilidades de supervivencia
sino las posibles secuelas con las que va a quedar el nifio.

Se entiende como “Limitacion del esfuerzo terapéutico” o “de soporte
vital” la decision de no iniciar o interrumpir, si es que se hubiesen iniciado, las
acciones de soporte vital (15-17).

Se consideran medidas de soporte vital aquellas intervenciones médicas,
procedimentales o farmacoldgicas, realizadas con el objetivo de retrasar el
proceso de morir independientemente de que dicha intervencion se efectlie en
relacion a la patologia de base. Entre estas medidas se incluyen las maniobras
de reanimacion cardiopulmonar, la ventilacion mecanica, la hemodialisis, la
administracion de hemoderivados y el uso de antibioticos (17).

La nutricion e hidratacion enteral o parenteral y los cuidados bésicos de
enfermeria no deben ser consideradas medidas de soporte vital.

Entran con frecuencia en conflicto entre lo que opinan los facultativos y los
padres o tutores.

Normalmente iniciaremos una reanimacion cardiopulmonar cuando se den
las siguientes circunstancias:

- Parada brusca e inesperada.

- Breve duracion de la parada. Si ha transcurrido mas de veinte minutos o si
no se conoce dicho periodo de tiempo pero hay signos evidentes de muerte
bioldgica, no se debe iniciar la reanimacion.

- Existen posibilidades de recuperacion de las funciones vitales.

- Enfermo no terminal. El paciente estaba previamente sano o bien
enfermo pero en situacion no terminal. No se debe reanimar si la parada
cardiorrespiratoria es la evolucion natural de una enfermedad sin
posibilidades de tratamiento. Se debe reconocer el derecho del paciente
terminal a morir sin que se le realicen maniobras inutiles.

- No existe una orden de no reanimar.

- No hay peligro vital para el reanimador.

- Si no conocemos o existe una duda razonable sobre las caracteristicas del
paciente y/o del tiempo y circunstancias de la parada cardiorrespiratoria se

debe iniciar la RCP. Es decir, ante la duda, reanimar.
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Deberemos suspender la reanimacion en las siguientes circunstancias:

- Se compruebe que hay signos evidentes de muerte biologica.

- El reanimador esta exhausto o en grave peligro.

- Otras personas con mas posibilidades de recuperacion requieran la
reanimacion.

- Se compruebe la presencia por escrito de una orden de no reanimar.

- Se haya realizado una RCP basica y avanzada efectiva durante al menos 20
min sin recuperacion de la circulacion espontanea.

- La reanimacion haya sido efectiva, con recuperacion de la circulacion y
respiracion espontaneas y/o se transfiera la responsabilidad al profesional

mas experimentado.

4.4. El niiio quirurgico

Dentro de lo que podemos considerar el nifio hospitalizado, es el nifio
susceptible de tratamiento quirurgico uno de los que mayor atencioén ética
va a necesitar. Este nifio va a sufrir por muchos motivos: alejamiento de los
padres, entorno desconocido y hostil, agresion fisica, etc. Una vez operado
puede también precisar cuidados, a veces prolongados, que van a mantener
ese ambiente de agresion y hostilidad. Nuevamente, el papel de la enfermera
es fundamental, en todos los pasos del proceso quirtrgico. No sé6lo en lo
que a cuidados se refiere, sino que el avance de la ciencia, la tecnologia y
las especialidades médicas han hecho que sea necesario un aprendizaje muy
diverso (técnicas endoscopicas por ejemplo) y rapido; de ahi también el
nacimiento de especialidades de enfermeria.

El acto quirargico, representa una invasion y agresion cruenta al paciente,
y es tal vez una de las formas mas demostrativas de como un enfermo puede
poner, literalmente, su vida o la de su hijo en manos de un médico depositando
toda su confianza en ¢l. La cirugia tiene el objetivo de curar, o al menos mejorar
al enfermo, con la conviccion ética de que, en un momento dado, es la mejor si
no, la tinica opcidn terapéutica que permite, dentro de lo humanamente posible,
ofrecer la eliminacion de una patologia bajo el sustento de una consciente
capacidad profesional y un comportamiento ético. Lo ético, que no solo
debe estar en el acto quirtirgico sino también en la realizacion de los estudios
diagnosticos, la informacioén al paciente, la obtencion del consentimiento, los

cuidados pre y postoperatorios, etc.
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En la cirugia, por la clara sucesion de causas (patologia quirtirgica) y
efectos (actos quirurgicos), por la definitiva invasion fisica por el cirujano
sobre el cuerpo de un enfermo, es donde la relacion médico-paciente adquiere
dimensiones de gran impacto. Las necesidades emocionales del paciente
estarian determinadas por su capacidad de adaptarse a las situaciones que
le representen peligro, de adaptarse al riesgo que la cirugia represente y
enfrentarse a temores y ansiedades asociadas con acontecimientos previos.

A determinadas edades existe un temor a la anestesia en pocas ocasiones
expresado, y sobre todo relacionado a si despertaran. Los nifios reflejan
dependiendo de la edad otro tipo de temores como son: a la separacion de los
padres, siendo atendido por extrafios (vestidos de manera extrafia). El temor
a lo desconocido, temor al dolor o a la analgesia postoperatoria inadecuada, e
incluso a veces manifiestan temor a la muerte.

En el preoperatorio hay que tener en cuenta las tareas derivadas de la
competencia técnica: el conocimiento de las patologias y sus cuidados. Sera
fundamentales medidas como medicacidn preoperatoria, la comprobacion de
historia y consentimiento informado, verificacién de constantes, preparacion
campo quirurgico y la comprobacion de alergias.

Es importante establecer una buena relacion clinica ya que el respeto y
la confianza mutuos son posiblemente los elementos mas importantes y base
fundamental en la interaccidon entre pacientes y profesionales de la salud.
Tendremos en cuenta la vulnerabilidad del nifio detectando la sensacion de
miedo o temor tanto en éste como en sus padres considerando el trauma que va
a suponer la separacion entre unos y otros. Hay que tener en cuenta que el nifio
sufre por miedo pero los padres también.

En ocasiones es bueno hacer participes a los nifios informandoles de lo que
se les va a aplicar y que incluso ayuden en la realizacion. Es importante que
los cuidados no sean estandarizados y en lineas generales, no hacer lo que no
nos gustaria que hiciesen con nosotros. A veces es necesario limitar nuestros
comentarios a los padres delante de los nifios; hay cosas que no deben saber o
si se les informa es posible que con otras palabras.

Durante el acto quirtirgico habra que tener en cuenta también las tareas
derivadas de la competencia técnica, las del cuidado y la relaciéon clinica.

Habra que recibir al paciente verificando identidad y que estd en condiciones
(retirada de objetos metalicos, protesis) asi como verificar la seguridad en

el quiréfano. Se dispondré de todo el material e instrumental necesario, en
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condiciones adecuadas y verificar que funcione. Hay que conocer el material
adecuado a cada intervencion, conservarlo y hacer un uso correcto.

El nifio serd manejado con cuidado y se pondra atencidon a su posicion,
proteccion y temperatura. Los nifios se enfrian en quir6fano y muchos de ellos
por edad o timidez no lo manifiestan. Aparte de la molestia que produce puede
dar lugar a complicaciones.

Habra que velar por las condiciones de asepsia, minimizar el miedo y
sufrimiento del nifo.

En el postoperatorio a parte de aspectos ya comentados habra que tener en
cuenta otros aspectos como son: otras agresiones (vias, sondas, curas, drenajes,
ostomias). Los nifios suelen tener mucho miedo a su manipulacion. Sera bueno
explicarles cada cosa y hacerles participes de los cuidados.

Tendremos en cuenta el cumplimiento tratamiento, los horarios de

medicacion y toma de constantes asi como un consumo de material adecuado.

4.5. Trasplante de organos.

En nuestro pais las donaciones de 6rganos son mas frecuentes que en otros,
bien por la generosidad de la poblacion o por la organizacion del sistema,
que es considerado muy eficaz. El problema en los nifios radica sobre todo en
la escasez de drganos de tamafio apropiado para unos pacientes que muchas
veces van a tener corta edad y poco peso. No obstante, la disminucioén en
los ultimos tiempos en la donacién de 6rganos procedentes de cadaver esta
haciendo que la donacion de o6rganos vivos de familiares sea cada vez mas
frecuente sobre todo en trasplantes de rifidén. Esta donacion debe ser hoy por
hoy de pacientes emparentados (12). En el caso del higado, es necesaria la
realizacion de la exéresis parcial del mismo, ocasionando esta circunstancia
problemas éticos afiadidos, no s6lo por la posible morbimortalidad del donante
sino por la eficacia en los receptores.

Con respecto a la donacion, segun la Ley 30/1979, de 27 de octubre, sobre
extraccion y trasplante de o6rganos y sus normas de desarrollo, los menores
e incapaces (de hecho o de derecho) no podran consentir para ser donantes
vivos, salvo casos de trasplante de médula dsea, incluso con el consentimiento

de sus representantes o tutores.

4.6. El niiio oncolégico.
También en este campo el papel de la enfermera, con sus cuidados ejerce una
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labor papel importantisima. Hay que tener en cuenta que un nifio, de cualquier
edad, previamente sano, de forma brusca se convierte en un nifio gravemente
enfermo y con alto riesgo de morir. En este proceso se ve involucrada toda la
familia y con el paso del tiempo empiezan a aparecer discrepancias con los
profesionales (18). EI médico tiende a valorar la competencia cientifica y los
padres valoran mas la relacion clinica. Preguntas éticas que suelen surgir en
estas circunstancias son: ;Quién recibe la informacion? ;Sélo los padres o
también los nifios? ;Coémo debe ser: breve o exhaustiva? ;Quién y como debe
proporcionarla? ;Puede el niflo enfermo participar en la toma de decisiones
sobre su enfermedad? ;Deben prevalecer las decisiones de los padres? ;Qué

papel juegan los hermanos?

4.7. Las vacunas.

Habitualmente en nuestro pais no es preciso que se firme un documento de
consentimiento informado para la administracion de las vacunas. No obstante,
en algunos casos, serd conveniente individualizar a un paciente concreto segiin
el riesgo de la vacuna y el peligro frente a la enfermedad a la que proteja.
Otro problema puede ser el planteado por las vacunas nuevas, especialmente
aquellas cuya administracion no es obligada, sino recomendada (meningitis,
varicela, etc.). En estos casos se ha aconsejado que, ademas de la informacion
sobre la vacuna, se obtenga el consentimiento informado, tanto si se opta por
su administracion como si se rechaza, en el caso de que los padres lo rechacen
es recomendable reflejarlo en la historia clinica (19).

Teniendo en cuenta que la vacunacion no es obligatoria legalmente, y ademas
ninguna vacuna esta exenta de riesgos, ni es 100% efectiva, probablemente
solo en el caso de herida claramente tetanigena y negativa de los padres a
las necesarias medidas médicas, entrariamos en el supuesto de negligencia, y

podriamos pensar en algin tipo de medida coercitiva social o legal.

4.8. El principio de autonomia: el consentimiento informado en pediatria.
Aunque es un tema complejo y existe una tendencia general hacia la
progresiva incorporacion de derechos para los menores de edad, en términos
generales se considera que un menor es capaz para tomar decisiones ante
intervenciones asistenciales sobre su persona, cuando es capaz de comprender
la informacion recibida sobre su enfermedad y posee un nivel de razonamiento

que le permite prever riesgos y consecuencias. En general es a partir de los doce
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afios cuando el niflo va desarrollando estas capacidades y es recomendable
obtener el asentimiento de los menores para lograr su colaboracion en el proceso
terapéutico, la aceptacion lleva implicita la participacion en el tratamiento. En
la practica, el proceso informativo y el consentimiento esta limitado por la
figura de padres o tutores. Dicho consentimiento sera generalmente necesario,

pero nunca podra ir en contra del mejor interés del menor (20).

4.8.1. El problema del menor maduro.

La Ley 41 /2002, ley basica reguladora de la autonomia del paciente,
contempla la mayoria de edad sanitaria a los 16 afios. Significa que a partir
de esa edad, un adolescente puede ejercer sus derechos sanitarios y tomar
decisiones autonomamente. Excepciones son los siguientes supuestos, que
requieren ser mayor de edad legal (mayor de 18 afios) para decidir:

- Ensayos clinicos. Técnicas de reproduccion asistida.
- Extraccion y trasplante de 6rganos.
- Hasta julio de 2010 (entrada en vigor de la nueva ley de salud sexual y

reproductiva) se incluia también el aborto.

En las siguientes circunstancias, también pueden decidir los padres, tutores
o médicos independientemente de la edad:
- Riesgo para salud publica.
- Riesgo o urgencia vital para integridad fisica o psiquica.
- Falta capacidad intelectual o emocional.
- Necesidad o privilegio terapéutico.

- Renuncia del paciente a recibir informacion.

El concepto de menor maduro, surge de la necesidad de respetar cierta
autonomia para decidir entre los 12-16 afos, tramo de edad en el que la
decision la tomara el representante legal tras escuchar su opinion.

El asentimiento. Se entiende por asentimiento el acuerdo positivo del
nifio ante una decision, debiendo comprender en lo posible, la naturaleza,
importancia alcance y riesgos de la decision. Es un acto imperfecto de
aceptacion, realizado por una persona parcialmente incapaz por ser menor, sin
valor legal, ya que debe ir acompaiiado siempre del consentimiento, verbal o
escrito, si es necesario, de los padres o tutores.

La Asociacion Americana de Pediatria considera que por debajo de los 12

afios se debe obtener el asentimiento del nifio frente a procedimientos como
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extracciones de sangre, estudios complementarios para dolor abdominal
recurrente, determinados tratamientos farmacologicos, ortesis para escoliosis,
sistemas de alarmas nocturnas en enuresis o tratamiento quirrgicos de
malformacion de orejas.

Esto supone, en la practica, que debemos hacer un ejercicio constante de
contar con la voluntad del nifio, desde su nivel de entendimiento, para las
pequeiias tomas de decisiones, de tal forma que el objetivo de generar una
responsabilidad compartida en el futuro, sea un proceso gradual y no puntual.

Si un menor es maduro, tiene derecho a definir el contenido de su
beneficencia, es decir, derecho a decidir lo que es bueno para €I, ejerciendo
su autonomia; tiene derecho a la informacion, a la confidencialidad, a la
intimidad, y a dar su consentimiento, salvo las excepciones comentadas antes,
entre los 12 y los 16 afios. Siempre hay que individualizar los casos, siendo
dificil generalizar, ya que una dificultad importante es que no hay criterios
objetivos ni cuestionarios validados para decidir la madurez o inmadurez de un

nifio, solo algunas orientaciones que nos pueden ayudar.
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SIDA infantil: ética y enfermeria
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En el desarrollo de la labor asistencial y dada la situacion global del la
pandemia del SIDA se suscitan en los profesionales sanitarios multiples
cuestiones éticas, condicionadas tanto por la propia idiosincrasia de la
enfermedad, como por las connotaciones y aspectos sociales que la han
rodeado y que atn hoy se ciernen sobre la misma. En el presente capitulo se

tratara de abordar algunas de estas cuestiones.

1. Breve introduccion historica del SIDA y situacion actual

El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) infecta a las células
del sistema inmunitario, alterando o anulando su funcién. La infeccion
produce un deterioro progresivo del sistema inmunitario, con la consiguiente
“inmunodeficiencia”. Se considera que el sistema inmunitario es deficiente
cuando deja de poder cumplir su funcion de lucha contra las infecciones y
enfermedades. El sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) es un
término que se aplica a los estadios mas avanzados de la infeccion por VIH y
se define por la presencia de alguna de las mas de 20 infecciones oportunistas
o de canceres relacionados con el VIH.

El VIH puede transmitirse por las relaciones sexuales vaginales, anales u
orales con una persona infectada, la transfusion de sangre contaminada o el uso
compartido de agujas, jeringuillas u otros instrumentos punzantes. Asimismo,
puede transmitirse de la madre al hijo durante el embarazo, el parto y la lactancia.

Los primeros casos de infeccion de VIH se declaran en el afo 1981, en
Los Angeles (EE.UU.). En estos primeros casos se registran infecciones
oportunistas (neumonia por Prneumocystis carinii) dentro de un grupo pequeno
de homosexuales afectos de una inmunodepresion no debida a ningun
agente inmunosupresor identificado anteriormente. El primer caso de esta
inmundeficienca en niflos se describe en 1983 en un nifio que habia recibido
transfusiones. Con posterioridad, apareceran publicaciones sobre nuevos casos

pediatricos todos ellos vinculados a grupos de riesgo.
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A finales del afio 2009 la poblacion mundial estimada con sindrome de
inmunodeficiencia adquirida alcanz6 los 33,3 millones de personas (1, p.23),
un 27% superior a la estimada en 1999 de 26,2 millones. Al igual que en
afios precedentes, la region que sigue registrando las cifras mas altas a nivel
mundial (mas casos, mayor prevalencia y mas defunciones) sigue siendo el

Africa subsahariana.
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Grafica 1. Numero de personas viviendo con SIDA en el mundo (1).
De estos 33,3 millones de personas infectadas a finales del afio 2009, se

estima que en torno a 2,5 millones corresponderian a nifios infectados con el
virus del SIDA (1).
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Grdfica 2. Numero de nifios viviendo con SIDA en el mundo (1).

En nuestro pais y seglin los datos acumulados desde 1981 (2, p.179), se
alcanz6 en 2010 un total de 79363 infectados, siempre en términos de total
acumulados y registrados en este periodo de tiempo. De éstos, se contabilizaron
un total de 1018 niflos que se habrian contagiado en el mismo periodo
fundamentalmente por trasmision vertical (913 casos) y en menor medida

debido a hemoderivados (68 casos) y transfusiones (21 casos).
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2. Confidencialidad.

La Constitucion Espafiola (3), la ley de proteccion juridica del menor (4),
la ley de autonomia del paciente (5) y la ley de proteccion de datos de caracter
personal (6) recogen, entre otros, el derecho inalienable a la intimidad y el
derecho al honor del paciente que deben preservarse siempre, pero mas si cabe,
en los casos que nos ocupa y con un grado de delicadeza extremo, por las
connotaciones sociales que rodean al SIDA.

La ocultacion de la enfermedad, mas alla del propio derecho a la intimidad
del paciente viene asociada y casi obligada por el importante rechazo social
y frecuente estigmatizacion que comporta en la actualidad padecer SIDA.
La ocultacion de la misma dentro del nucleo familiar genera un importante
sufrimiento que precisaria de apoyo externo y que desafortunadamente no se
encuentra con facilidad en nuestra sociedad. Asi, desde el ambito sanitario
convendria promocionar la realizacion de campafias especificas de informacion
y concienciaciéon de la magnitud real del problema social que representa
el SIDA. Igualmente, habria de fomentarse el conocimiento general de la
enfermedad, sus medios de contagio y los medios por los que no se transmite
la enfermedad, comunicar debidamente el prondstico actual de la enfermedad y
concienciar a la poblacion de la situacion marginal que puede llegar a alcanzar
al VIH positivo y al enfermo de SIDA. No se trata de tan solo restringir las
campanas a informar a la poblacion sobre los métodos de reduccion del
contagio de la enfermedad, practica habitual en nuestros dias. La difusion de
la informacion relativa al SIDA habria de ser mucho mas extensa, ya que el
numero de afectados por la misma es importante tanto en la poblacion mundial

como en la espafiola en particular.

3. Informacion del diagnéstico al nifio.

La primera de las cuestiones que se suscita cuando se detecta un nuevo caso
de infeccion por VIH, es la dificultad de comunicar al paciente la situacion. La
enfermedad va a ser asociada por el paciente y su entorno afectivo a la muerte,
en muchas ocasiones por desconocimiento. También suele venir acompafiada
o asociada a ciertos sentimientos de culpabilidad, debidos a distintas causas
que incluyen desde la via de contagio a la pesadumbre de la madre que la ha
transmitido a su hijo. Esta situacion se hace mas compleja cuando el caso que
se detecta es el de un nifio y que plantea la cuestion de qué informacion se le

da y como o quién habria de comunicarla. El problema es complejo, ya que en
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ocasiones se actua por un sentimiento natural de evitarle sufrimiento o por el
miedo a que hable desde su inocencia a los demas. La confianza que el nifio
deposita en los padres, y en los profesionales sanitarios que le han indicado lo
que le sucede desde un conocimiento mas profundo de la situacion, puede hacer
que el nifio naturalice su estado y no lo perciba como un hecho susceptible de
ser causa de nada malo. Este miedo a que hable por parte de los adultos es
miedo al rechazo social que se produce por el desconocimiento social del
panorama actual de la enfermedad, y que el nifio no alcanza a comprender (6).

Es determinante que el paciente, sea cual sea su edad, esté informado,
si bien pueden surgir problemas éticos en cuanto a quién y cuando debe
comunicarse la nueva situacion, especialmente si el paciente es un nifio o
menor. La cuestion como se ha descrito es francamente compleja, se ha de
partir del derecho a ser informados y que de forma ineludible vamos a tener
que dar respuesta a los interrogantes, que los nifios van a platear al observar
todos los procesos a los que son sometidos. Es basica una coordinacion entre
el nucleo familiar y el equipo profesional que asiste al paciente, a la hora de
administrar la informacion de tal modo que ésta sea correcta y adecuada a la
edad y al desarrollo particular del menor.

En cuanto al derecho a la informacion la ley establece que todo paciente
tiene derecho a ser informado, que la informaciéon sea comunicada en
términos que puedan ser comprendidos por el paciente y adecuada a la edad
del paciente. La informacion debe ser facilitada ademas a los representantes
legales del paciente. En cuanto al menor la legislacion establece un “item” a
partir de los doce afios donde debe ser informado e incluso debe de ser tenida
en cuenta su opinion en la toma de decisiones en cuanto al tratamiento. Al
paciente también le asiste el derecho de no ser informado, pero esta es una
decision que solo puede manifestar este. En cualquier caso el responsable de
velar por el cumplimiento del correcto derecho a la informacion es el médico
responsable del paciente, pero también estan obligados los enfermeros y todos
los profesionales asistenciales a informar en dentro de su d&mbito de todas las
actuaciones realizadas al paciente (7).

La informacién adecuada del menor va a facilitar que éste fomente su auto-
cuidado, lo que le va a reportar un mejor prondstico. Va a poder adherirse
y cooperar en el tratamiento no siendo un mero ente manipulado. Ademas,
su implicacion va a ser clave para la integracion de su estado en el normal

desarrollo personal y social. Una correcta informacioén al menor va a redundar
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en una mejor gestion de su propia integracion social, evitando el contagio.
Quiza en esta ltima cuestion que hemos citado sea donde mas cuestiones de
caracter ético podemos encontrarnos, porque tal como se encuentra la ley del
menor y la autonomia sexual contemplada en el Codigo Penal Espaiiol (8),
en nuestro pais un adolescente desde los trece afios de edad puede mantener
relaciones sexuales sin que sea preciso el consentimiento paterno. ;Como se
va a abordar esta situacion del menor? ;Su derecho a la confidencialidad? ;Su
responsabilidad con respecto a su pareja?...No son temas sencillos de abordar
desde la ética por la gran cantidad de connotaciones y opiniones que despierta
la cuestion, pero lo que es innegable es que la formacion y educacion del
menor VIH positivo que quiere comenzar a mantener relaciones sexuales es
clave. Es igualmente clave el papel paterno en la educacion y formacion del
menor en materia de la sexualidad y la responsabilidad que comporta la misma.
Espafia es uno de los Paises del mundo en los que mas temprana edad esta
legislada la emancipacion sexual, posiblemente es una cuestion a revisar por
el legislador. Y es precisamente por esta temprana edad en la que se asume la
capacidad sexual de los jovenes, que no sélo puede dejarse la responsabilidad
a la unidad familiar sino que todo el conjunto de la sociedad (administracion,
las autoridades sanitarias, escuela, etc.) debe participar de forma activa y
coordinada en la informacién al menor, en un contexto de respeto por los
criterios paternos. La funcion del equipo sanitario y del enfermero como
parte de ese equipo en estas circunstancias se remite en primera instancia a
su formacion especifica como fuente de informacion en lo referente a la salud
sexual y de modo concomitante a favorecer la Optima integraciéon entre la
competencia paterna en la formacion del menor y el mismo menor ante su

situacion tan compleja y particular.

4. Integracion social y escolarizacion

El primer escollo que aparece en la integracion social del nifio VIH
positivo, es el momento de la escolarizacion, que por las circunstancias del
modelo socio econdomico en el que nos encontramos, se da, cada vez, de forma
mas temprana. Si bien la escolarizacion es obligatoria a partir de la educacion
primaria, es frecuente que los nifios accedan a distintos centros escolares o
guarderias practicamente en el mismo momento en que cesa la baja por
maternidad. Todos estos centros han de solicitar previa a la admision y tal y

como estd contemplado en el sistema educativo y sanitario, los correspondientes
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certificados médicos perceptivos para su ingreso. Estos certificados incluyen
la declaracion de enfermedades de caracter infectocontagiosa, por lo que el
centro queda informado de la situacion del niflo. En muchos casos, atendiendo
al derecho a la confidencialidad esta informaciéon queda en poder del director
del centro y de quien la legislacion estrictamente determina., quedando
obligados a mantener la confidencialidad de la informaciéon. Todo con el fin
de evitar la tan temida estigmatizacion y discriminacion del nifio. Pero en
no pocas ocasiones, por vias de diversa indole la informacion transcienda
a una mayor fraccion de la comunidad educativa y del entorno escolar. Se
han conocido verdaderos dramas de padres que se han negado a que sus hijos
vayan a clase con nifios infectados por VIH, llegando a producirse situaciones
verdaderamente dramaticas tanto para el nifio como para el entorno familiar
del mismo. Asi, en Espafia es conocido el caso de una escuela en Durango,
en la que en 1986 y por las presiones de los padres del resto de los nifios, fue
expulsado del colegio uno nifio con SIDA.

Por desgracia no siempre se da el escenario idoneo, ya que tal como se ha
indicado con anterioridad, es necesaria una correcta formacion de la poblacion
en cuanto a la realidad del SIDA ya que no existe un riesgo real de contagio
infantil del VIH por compartir aula con nifios afectados. El uso compartido
de material escolar, de los enseres del comedor, la proximidad en juegos, los
gestos de carifio, las clases de natacion, compartir vestuario no comportan un
riesgo de contagio. No hay precedentes de caso alguno en que la causa de
transmision sea alguna de las descritas concomitantes al hecho de compartir
aula y escolaridad. Sin embargo, por desconocimiento y por el gran temor al
contagio, se cercena frecuentemente y gravemente la integracion infantil en la

escuela de estos nifios cuando se descubre su condicion de portadores de VIH.

5. Derecho al tratamiento versus patria potestad.

El miedo al sufrimiento del nifio y al que éste ocasiona en los padres, el
compromiso que se contrae de acudir con frecuencia a los servicios sanitarios,
los efectos secundarios que los medicamentos pueden conllevar, las creencias
religiosas y un sinfin de factores, unidos al hecho de que los tratamientos en
el pasado no tenian una elevada efectividad y que ain hoy no son curativos
plantean y han planteado cuestiones éticas en cuanto a la conveniencia o no 'y
la decision que los padres deben tomar acerca de si someter o no a sus hijos a
determinados tratamientos.
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La mejora en la evolucion de los tratamientos antirretrovirales a fecha
de hoy ha hecho de estos una via de mejoria cualitativa y cuantitativa en
las expectativas de vida del niflo enfermo. Es complicado en determinadas
ocasiones y en determinados colectivos hacer entender que esto es asi y se
acepte que aunque a fecha de hoy no exista un tratamiento curativo, debe
atenderse correctamente al nifio respetando sus derechos basicos a la vida y a
una satisfactoria atencion sanitaria. De hecho, el pronoéstico de la enfermedad
y la adecuacién de los tratamientos es cada vez mejor y si bien, los afectados
no disponen hoy de tratamientos curativos, si pueden acceder a medicamentos
que permiten una mejora cualitativa y cuantitativa de la vida del paciente
manteniendo abierta la puerta de la esperanza a que en un futuro puedan
desarrollarse tratamientos que permitan la curacion.

Todavia hoy pueden surgir algunas cuestiones éticas al respecto, suscitadas
tanto por el nifio como por el entorno familiar de éste. Dependiendo de la edad
del menor, como hemos visto anteriormente, concursa en la decision la opinion
del menor, la de sus padres y la del equipo sanitario responsable. El equipo
sanitario, tal como indica la ley del menor y ante una oposicion cuestionable de
los padres y claramente perjudicial para el menor, esta obligado a comunicar la
situacion a los organismos oficiales correspondientes pudiendo éstos intervenir
en la decision al margen del criterio paterno y en beneficio del menor, de acuerdo
al articulo 17 de la ley organica 1/1996. Es ésta, claramente una decision ética
dificil de dirimir que debe acometer el responsable sanitario agotada toda via
de entendimiento con los padres o tutores y siempre bajo el prisma de la total
certeza de un importante beneficio del que se esta privando al menor.

En el caso de total desamparo se actuara en la forma prevista en el articulo
172 y siguientes del codigo civil, casos en que los padres o tutores no puedan

hacerse cargo del menor (4).

6. Efectos secundarios del tratamiento farmacolégico.

Como sucede con cualquier terapia farmacologica, pueden aparecer
colateralmente efectos secundarios o bien toxicos en la terapia de la infeccion
del VIH. Estos efectos seran descritos o clasificados por: mayor o menor
frecuencia, por el firmaco o la combinacion de farmacos que los ocasionan y
también por su relevancia o gravedad.

Los efectos secundarios vinculados a los tratamientos con antirretrovirales
son por norma general de mayor impacto que los tratamientos farmacoldgicos
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empleados en el tratamiento de otras enfermedades como puedan ser los
tratamientos antibidticos en enfermedades bacterianas... Los sintomas van
desde leves molestias estomacales (ddc) hasta episodios cardiacos (abancavir).
Si bien no llegan a los niveles de gravedad sintomatoldgica y de toxicidad de
los tratamientos quimioterapicos, aunque puedan presentar, en determinados
casos, cierta similitud. Estos tratamientos van a requerir, por tanto, de un
mayor control debido a su diana dentro del organismo.

En el control nocosomial de la aparicion de dichos sintomas es fundamental
la intervencion del enfermero, asi como en la aplicacion e instauracion de las
pautas terapéuticas por el médico establecidas. En el caso de determinados
farmacos sera incluso necesario un test previo de sensibilidad ya que han
llegado a detectarse casos de muerte subita del enfermo. Es clave la instruccion
al entorno familiar, por parte del conjunto de profesionales que asisten al
enfermo, para conseguir que el tratamiento ambulatorio sea continuado y
controlado de forma efectiva. Piénsese que en ocasiones el tratamiento acaba
siendo crénico por lo que el grado y avance de la enfermedad, asi como la
calidad de vida del paciente, van a depender del correcto seguimiento y control
del mismo.

Por ultimo, cabe la aparicion de toxicidad a largo plazo o de manifestaciones
de efectos colaterales que aparecen con el tiempo. La especial vigilancia e
informacion de los mismos al personal sanitario, son claves dentro del ambito

familiar y social que rodean al paciente.

7. Ensayos clinicos en nifios.

El protocolo de participacion en ensayos clinicos estd perfectamente
definido y legislado a nivel Europeo en la directiva 2001/20/CE a la que se
adapta la legislacion espafiola mediante el Real Decreto 223/2004 de 6 de
febrero por el que se regulan los ensayos clinicos de medicamentos, que
el 6 de julio de 2006 fue sustituido por la Ley de garantias y uso racional
de medicamentos y productos sanitarios. Tal como estd protocolizado, solo
los mayores de edad pueden participar en estos ensayos clinicos, con las
excepciones a este principio general que la ley y los protocolos contemplan.
Pero frente al SIDA y cuando los infectados por VIH o los que desarrollan la
enfermedad son nifios nos encontramos ante ciertos dilemas éticos.

A priori, al nifio no se le admite la capacidad de decidir por si mismo, si bien

es cierto que la mejora en el tratamiento y prondstico de la enfermedad en nifios
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afectados esta incrementando la supervivencia de los nifios infectados. Tiempo
atras estaba en torno a los 7 afios, hoy con los nuevos tratamientos muchos de
ellos llegan a los doce y mas alla, edad limite en la que la legislacion impone
explicar al menor la situacion y a tener en consideracion su opinién acerca de
los procesos de los que es objeto (4,7). En cualquier caso y antes de ensayar
un tratamiento en nifios se ha debido probar ampliamente en adultos. Ademas,
se debe considerar que la relacion potencial beneficio vs riesgo es claramente
favorable (9,10). El organismo de un nifio estd en desarrollo y crecimiento,
es, por tanto, imprescindible ponderar con extremada delicadeza esta relacion
beneficio y riesgo, pues se ven implicadas y comprometidas muchas mas
cuestiones que en un individuo adulto.

En el tratamiento del SIDA en ocasiones es preciso acelerar decisiones
y probar terapias teniendo menos rigor en estas consideraciones porque, por
otro lado, la no actuacion también puede tener unas consecuencias importantes
para el individuo. La valoracion de cada caso y cada nueva alternativa
terapéutica es compleja y requiere de una implicacion de un equipo sanitario
multidisciplinar y un ambito familiar y social sélido y comprometido. En
ocasiones las decisiones son tan complejas y controvertidas que requieren

incluso del concurso de los agentes sociales.

8. Maniobras de soporte vital. Reanimacion.

El aumento de posibilidades de supervivencia de los pacientes en los ultimos
afios ha conducido a un cambio en el criterio de aplicacion de terapias agresivas
de cuidados intensivos, que hasta hace pocos afios generaban conflictos éticos
debidos a los sufrimientos infructuosos a los que se sometia a los enfermos
terminales. En nuestros dias se cuenta con la experiencia de multiples casos en
que el soporte vital ¢ incluso los procesos de reanimacion han hecho posible la
supervivencia de enfermos que gracias a este sostenimiento han podido recibir
con posterioridad nuevas terapias que han mejorado tanto su expectativa de
vida como la calidad de la misma.

9. Trasplante de 6rganos.

No muchos afios atras, el mero hecho de estar infectado por el VIH era
suficiente para que se desestimara el trasplante de 6rganos al portador (11).
Tanto por su pronoéstico vital, como por el hecho de que con posterioridad al

trasplante la inmunosupresion acelerara la evolucion e incluso esta pudiera
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favorecer la contraccion de enfermedades oportunistas (12). En los tltimos
tiempos el tratamiento con antirretrovirales (Ej. TARGA: Tratamiento
Antirretroviral de Gran Actividad) ha aumentado la esperanza vital del paciente
y los procesos oportunistas. Los tratamientos inmunosupresores también han
mejorado pudiendo conseguir un excelente control clinico, inmunoldgico y
virolégico de la infeccion. Se ha demostrado en estudio de trasplantes hepaticos
que la supervivencia, de pacientes a los tres afios del mismo, es muy similar
en infectados por VIH y en no infectados (13-16).

Tabla 1. Supervivencia a los 3 afios de pacientes trasplantados de higado
infectados y no infectados de VIH antes y después de la era TARGA (13-16).

Trasplante Trasplante en | Trasplante en
era pre-TARGA era TARGA |era TARGA
Supervivencia Pacientes
Anual Pacientes VIH" VIH' Pacientes VIH
1 afio 69,00% 87,00% 87,00%
2 afios 56,00% 73,00% 82,00%
3 afios 44,00% 73,00% 79,00%

A la vista de los datos y con la constante evolucion en los tratamientos
de antirretrovirales y de los inmunosupresores, ya no se puede considerar un
factor excluyente, en un candidato a la recepcion de organos, la infeccion por
VIH como habia sido tiempo atras. Se podria considerar establecer una serie de
criterios de trasplante dependientes de la infeccion, es decir: cifra de linfocitos,
no haber tenido sida, cual es la carga viral plasmatica, asi como otros criterios
que son comunes a todo candidato para trasplante, sirvan como ejemplo:
el debido apoyo familiar y social que permitan que el proceso culmine con
¢éxito. Pero la realidad es que el nimero de 6rganos es escaso y si bien el estar
infectado por VIH ya no se considera determinante, el trasplante en pacientes

VIH sigue presentando problemas éticos que no terminan de zanjarse (17).

10. Rastreo universal de anticuerpos VIH en gestantes.

Como en el caso de los trasplantes, cuando empez6 a conocerse la
enfermedad y no existian tratamientos adecuados para la misma que mejorara
cuantitativa y cualitativamente la expectativa de vida del afectado, se platearon

VOL.
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diversos dilemas éticos en cuanto al rastreo de anticuerpos VIH en toda
gestante. Hoy como se ha expuesto con anterioridad, s6lo podemos encontrar
beneficio en un diagnéstico precoz para la gestante y para el nifio.

El diagnostico de infeccion por VIH en la mujer embarazada y la aplicacion
del protocolo completo de prevencion de transmision vertical permiten reducir
la tasa de transmision desde 13 a 48% hasta menos de 1%. Ademas tiene
beneficios para la madre conocer su condicion de infeccion por VIH para una
adecuada evaluacion de su estado inmunologico y eventual requerimiento de
terapia anti-retroviral cuya eficacia es mayor cuando se inicia oportunamente
que en estados avanzados de la enfermedad. Las intervenciones probadas
para prevenir la trasmision vertical tienen maxima eficacia cuando se aplican
durante el embarazo parto y al recién nacido; sin embargo, la aplicacion de
protocolos incompletos, en caso de diagnostico tardio también tiene impacto
en reducir la transmision.

11. Lactancia materna.

Son perfectamente conocidas las bondades de la lactancia materna:
nutricionales, inmunologicas, psicoldgica y econémicas, frente a la lactancia
con leches artificiales. La transmision por lactancia obedece a la presencia de
virus libre y asociado a células en la leche materna lo que ha sido detectado
tanto por cultivo viral como por RPC. Como el calostro y la leche emitida
tempranamente post-parto son mas ricas en células y, por otra parte, el sistema
inmune en el recién nacido es mas inmaduro, la posibilidad de transmisién
del VIH por la alimentacion a pecho es mayor durante el primer mes de
vida. El tratamiento TARGA reduce la carga viral en leche. En el Estudio
AMATA (CROI 2008): en 176 madres tratadas con ARV durante embarazo
y lactancia de 6 meses solo se produjo un tinico contagio por leche materna
(0.6%).

Atn cuando restringiéramos la lactancia materna al caso de que la madre
presentara cargas virales indetectables y mantuviéramos un tratamiento
profilactico en ambos, tanto en la madre como en el lactante, el riesgo real
es desconocido. El lactante no s6lo queda expuesto al contenido de la leche
materna y a la carga viral que pueda presentar, hay también otros factores
que pueden favorecer el contagio, como las grietas u otras lesiones en las
mucosas. Por otro lado, la exposicion de nifios en teoria sanos a farmacos

antirretrovirales no es baladi. Al cabo y una vez mas se trata de valorar los
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beneficios frente a los riesgos, que en este caso tenderan a reducir la exposicion
del bebé a la leche materna tanto como sea posible.

Por tanto, la valoracion del riesgo beneficio de la lactancia materna parece
inclinar la balanza hacia la retirada de ésta en madres VIH positivas por el

nivel de incertidumbre respecto a los riesgos descritos.

12. SIDA y Aborto terapéutico.

Hasta el afio 1995 la tasa de transmision vertical era del 25 al 35% y tanto
la esperanza de vida de recién nacido, como la calidad de vida del mismo era
cuestionable y cuestionada. Estas circunstancias conllevaron que se presentara
la posibilidad del aborto como una alternativa a la situacion. En la actualidad
la enfermedad del SIDA no puede asociarse directamente con la muerte del
individuo, ya que el pronostico de la enfermedad ha cambiado sustancialmente.
Por tanto, las ya cuestionables razones éticas de una interrupcion voluntaria del
embarazo basadas en la posible, pero no certera, transmision vertical dejan de
tener cualquier fundamento cientifico en el panorama actual de la enfermedad.
El tratamiento TARGA (HAART lengua inglesa) ha cambiado radicalmente
la situacion, este tratamiento comporta un descenso de la replicacion viral,
una mejoria inmunoldgica, una disminucion en las infecciones asociadas,
mejorando asi la supervivencia y la calidad de vida.

Actualmente, la tasa de transmision vertical puede ser menor del 1-2%
si se cumplen ciertos requisitos, algunos de los cuales ya se han indicado
en algunas de las cuestiones previas: el rastreo VIH en todas las gestantes
como hemos visto con anterioridad, tratamiento TARGA en las gestantes VIH
positivas, cesarea electiva en la semana 38 (su valor profilactico no esta bien
determinado) y profilaxis post-exposicion en el recién nacido.

Por todo ello, si el embarazo no influye sobre la evolucion de la enfermedad
de la madre gestante, si las probabilidades de transmision de la enfermedad son
muy bajas y en el caso de contagio, la enfermedad a dia de hoy no tiene tan
mal prondstico y son constantes los avances en la terapéutica, no parece quedar
éticamente fundamentado el aborto como profilactico en el momento actual.

13. Conclusion
La situacion del SIDA infantil en paises desarrollados a dia de hoy presenta
un panorama distinto al que tuvo en los afos siguientes a su aparicion.

Hoy, si bien los tratamientos atn no son curativos, si aumentan cualitativa
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y cuantitativamente la vida del individuo VIH positivo y del que ya ha
desarrollado la enfermedad. El avance cientifico manifestado tanto en el mejor
conocimiento de la enfermedad como también en un mejor diagndstico,
prondstico y tratamiento encuadra los multiples dilemas éticos que afectan
al nifio seropositivo. A lo largo del texto se han afrontado los que hemos
considerado mas relevantes a la luz de los avances cientificos realizados tras
40 afos de convivencia con esta enfermedad.
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1. Introduccion

(Puede un menor de edad tomar decisiones relevantes que afecten a su
salud personal? ;Tiene la capacidad de considerar y asumir las consecuencias
que a corto y largo plazo puedan conllevar? ;Es capaz de afrontar intelectual y
emocionalmente este tipo de decisiones? ;Puede hacerlo al margen del criterio
de sus padres o tutores?

El término “menor maduro” se viene utilizando con el fin de identificar a las
personas menores de edad desde un punto de vista legal, pero que dispondrian
de capacidad suficiente —madurez- para involucrarse en la toma de decisiones,
tanto médicas, como de otro tipo. Es un término vinculado originariamente
al marco juridico y desarrollado, desde el principio, sobre la base de que los
derechos de personalidad y otros derechos civiles, pueden ser ejercitados por
el individuo desde el mismo momento en que éste es capaz de disfrutarlos.
Dado que dicha aptitud puede o podria alcanzarse antes de los dieciocho afios,
durante los Gltimos 30 afios se ha desarrollado progresivamente todo un corpus
legal en torno al concepto “menor maduro”.

El término tiene, de hecho, su origen en EE.UU. Asi, durante los afios
70 empezaron a presentarse casos de demandas, realizadas por los padres y
debidas a situaciones de asistencia médica a sus hijos adolescentes, sin su
consentimiento previo. En este contexto, en 1973, la Academia Americana
de Pediatria afirm6 que en decisiones de bajo riesgo y gran beneficio:
“cualquier menor que presente problemas fisicos o emocionales puede dar
su consentimiento para recibir asistencia médica cuando es capaz de tomar
decisiones racionales y dicha asistencia, puede verse comprometida por el
hecho de informar a sus padres o tutores legales” (1, p.294). Se abria, de este

modo, todo un debate ético, juridico y cientifico que dura hasta nuestros dias.
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2. Dimension juridica en nuestro pais.

A partir de los afos ochenta, las legislaciones espafiolas, tanto la civil y
penal como la especifica reguladora de la proteccion de menores y la sanitaria,
han desarrollado con amplitud este tema, confiriendo el reconocimiento de
autodeterminacion al menor de edad que manifieste un grado suficiente de
madurez en el ambito de los derechos de la personalidad que incluyen el derecho
a la salud en general y consecuentemente a la salud sexual y reproductiva.

El articulo 154 del Cédigo Civil establece que los hijos no emancipados
estan bajo la potestad del padre y de la madre, y que si los hijos tuvieren
suficiente juicio deberan ser oidos siempre, antes de adoptar decisiones que les
afecten. En el articulo 162.1° de este mismo Codigo, segun la redaccion dada
por la Ley 11/1981, de 13 de mayo, se exceptia de la necesidad de consenso y
aceptacion de los padres los actos relativos a los derechos de la personalidad
(inherentes a todo ser humano: la salud, la vida, la integridad fisica, etc.) que
el hijo, de acuerdo con las leyes y sus condiciones de madurez, pueda realizar
por si mismo. A su vez, el articulo 319 establece que se reputara, para todos los
efectos como emancipado, el hijo mayor de 16 afios que con el consentimiento
de los padres viviere independientemente de éstos.

Finalmente, la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion
Juridica del Menor, reconoce la titularidad de derechos del menor, asi como
una capacidad progresiva para ejercerlos. Afirma, igualmente, el papel social
del menor y la necesidad de darle progresivo protagonismo, especialmente
en aquellos asuntos que le conciernen. Advierte, ademas, como el desarrollo
posconstitucional ha trasladado el concepto “ser escuchado si tuviere suficiente
Jjuicio” a todo el ordenamiento juridico en todas aquellas cuestiones que
afectan al menor, hasta el punto de que las limitaciones que pudieran derivarse
del hecho evolutivo deben interpretarse siempre de forma restrictiva. Y asi, en
su articulo 2.2 establece que “primara el interés superior de los menores sobre
cualquier otro interés legitimo que pudiera concurrir” y que “las limitaciones
a la capacidad de obrar de los menores se interpretaran de forma restrictiva.”
Y en su articulo 9 dispone que “El menor tiene derecho a ser oido, tanto en el
ambito familiar como en cualquier procedimiento administrativo o judicial en
que esté directamente implicado y que conduzca a una decision que afecte a su
esfera personal, familiar o social”.

Todos estos postulados, han tenido un inmediato reflejo en la legislacion

sanitaria, tanto estatal como autondémica. De este modo, en el ambito de
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la legislacion estatal, el Convenio de 4 de abril de 1997 para la proteccion
de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las
aplicaciones de la biologia y la medicina, establece una relacion directa entre
la edad y madurez del menor y la relevancia determinante de su opinion
(articulo 6.2). Por su parte, la Ley 41/2002 (2) dispone que “sélo en caso
de actuacion de grave riesgo en el menor maduro se informara a los padres
y su opinion serd tenida en cuenta.” (articulo 9.3). En cuanto al derecho a
otorgar el consentimiento informado, el mismo articulo establece que se
otorgard el consentimiento por representacion “cuando el paciente menor de
edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance
de la intervencion. En este caso, el consentimiento lo dard el representante
legal del menor después de haber escuchado su opinion si tiene doce afios
cumplidos. Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero
emancipados o con dieciséis afios cumplidos, no cabe prestar el consentimiento
por representacion. Sin embargo, en caso de actuacion de grave riesgo, segin
el criterio del facultativo, los padres seran informados y su opinidn serd tenida
en cuenta para la toma de la decision correspondiente.” Como vemos entre
los 12 y 16 afos la presuncion legal es de incapacidad, otorgandose a priori
el consentimiento por representacion de modo que, para aceptar la decision
del menor sin participacion de sus padres o tutores legales, el médico debe
demostrar que el menor manifiesta un grado suficiente de madurez. Por otro
lado, se asume directamente que todos los mayores de 16 afios han adquirido
por edad la condicién de emancipado, pudiendo privar consecuentemente
del derecho que tienen al cuidado y a la tutela a los padres o representantes
legales (3). Sin embargo, la interrupcion voluntaria del embarazo, la practica
de ensayos clinicos y la practica de técnicas de reproduccion humana asistida
“se rigen por lo establecido con cardcter general sobre la mayoria de edad”
(18 afos). Recientes cambios legislativos han introducido modificaciones
en algunos casos, asi, en relacion a la anticoncepcion poscoital, ésta puede
adquirirse en las farmacias sin receta ni limite de edad desde el afio 2009; por
otro lado y en cuanto a la posibilidad de someterse a un aborto provocado, la
ley Organica 2/2010 (Art. 13) establece que en las adolescentes de 16 y 17
afos, “el consentimiento para la IVE les corresponde exclusivamente a ellas
de a cuerdo con el régimen general aplicable a las mujeres mayores de edad”.

La mayoria de las leyes autonoémicas, por su parte, se han limitado a copiar

los preceptos legales estatales transcribiéndolos practicamente de modo literal.
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3. Capacidad y madurez del menor.
3.1. Capacidad en el derecho espariol.

En primer lugar, conviene recordar que, en el Derecho Espaifiol, se han
distinguido tradicionalmente dos formas de “capacidad”: la capacidad
juridica, que permite que los sujetos sean titulares de relaciones juridicas y
por tanto, que sean titulares de derechos y obligaciones. Nos referimos asi a
una aptitud estatica, igual para todos, esencial y consustancial a la dignidad y
que consecuentemente no puede ser cuestionada en menores, ni en ningun otro
sujeto. Y, por otro lado, la capacidad de obrar, es decir, la aptitud o idoneidad
pararealizar eficazmente los actos juridicos, de ejercer adecuadamente derechos
y obligaciones. No se trata, por tanto, en este ultimo caso, de quién es titular
de derechos sino de si “ese alguien” es capaz de ejercerlos adecuadamente, es
por ende una aptitud dindmica. Con ello se asume que no todas las personas
tienen dicha capacidad y que ésta puede ser variable. Esta variabilidad permite
que la ley, reconozca que, como consecuencia de alteraciones de la inteligencia
o de la voluntad, se produzcan limitaciones en la capacidad de obrar e incluso
pueda determinarse una incapacidad.

Ahondando en la capacidad de obrar podemos distinguir la capacidad
de obrar de hecho o natural de la capacidad de obrar de derecho o legal. La
primera, hace referencia a las condiciones naturales en las que una persona
se encuentra para ejercer sus derechos. Esta es una condicién necesaria para
la validez legal de un acto. Por otro lado, la capacidad de obrar de derecho o
legal, se refiere a las limitaciones que la ley establece, independientemente de
la capacidad de hecho. Asi, por ejemplo, es el caso de los mayores de edad y
menores emancipados, a los que el Derecho presume plena capacidad de obrar
de hecho y les reconoce capacidad de obrar de derecho. Por tanto, la validez
juridica de un acto depende de que el sujeto tenga capacidad de obrar de hecho
y capacidad de obrar legal.

Hoy por hoy, en nuestro sistema legal determinadas edades tienen un
significado concreto (4), presuponiendo para esas edades a priori determinadas
capacidades legales (Tabla 1).

Tabla 1. Edades con significacion legal

7 aiios: Tradicionalmente edad en la que se alcanza el “uso de la razon”

12 afios: Legalmente el nifio fiene derecho a ser oido.

13 afios: Capacidad para consentir relaciones sexuales sin que sea un delito.
14 aiios: Contraer matrimonio con permiso judicial.
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16 afios: Mayoria de edad sanitaria de facto, con algunas excepciones.® Emancipacion.
18 aiios: Mayoria de edad legal y penal.

(a). Practica de ensayos clinicos y la prdctica de técnicas de reproduccion humana asistida.

En nuestro ordenamiento juridico existe un pleno reconocimiento de
la capacidad de obrar del menor cuando se trata del ejercicio de derechos
fundamentales de la persona, entre los que se encuentran la vida, la salud y la
libertad. El requisito Gnico es que demuestre suficiente capacidad de obrar de
hecho. Pero, ;cémo dilucidar la capacidad de obrar natural?, ;cémo saber si un
menor determinado puede ser considerado realmente maduro? y ;quién habria
de tomar esa decision y en base a qué criterios? Segun lo establecido por la Ley
41/2002, es al médico responsable de cada caso a quien corresponde valorar
la capacidad o incapacidad del menor en los supuestos establecidos, quedando
también a criterio suyo la posibilidad de informar a la familia en casos graves.
En cualquier caso, parece evidente que cualquier profesional implicado
en la atencidon de los menores podria verse implicado en esta valoracion
dado que frecuentemente han de intervenir en el proceso de informacion y
consentimiento, valoraciéon que habria de mantenerse siempre en un entorno
de respeto por la confidencialidad (5).

Por debajo de los 16 afios, la presuncion legal general es de incapacidad,
por lo que, el menor s6lo podra decidir al margen de la participacion y/o criterio
de sus padres o tutores legales, si el facultativo demuestra que, a su juicio, el

paciente menor de edad tiene capacidad suficiente para tomar esa decision.

Figura 1. Valoracion de la capacidad en funcion de la edad segun la Ley
41/2002.
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Por encima de los 16 afos, la presuncion es de capacidad con caracter
general; por lo que, si el médico que atiende al adolescente considera que éste
no tiene capacidad suficiente para tomar la decision, debera igualmente quedar
demostrado, de forma que pueda negarsele el derecho a tomar sus propias

decisiones sanitarias.

3.2. Criterios de madurez desde la Psicologia.

Es ciertamente complicado establecer cuando podemos considerar a una
persona moralmente madura (5,6). La psicologia evolutiva de Piaget (7) sefala
que el nifio pequefio (entre los 3 y 8 afios) identifica lo real con lo moral,
instalado en una “heteronomia” en la que las normas morales y las fisicas, son
inmutables, absolutas, sagradas e intocables. A partir de este punto se produce
un lento proceso de interiorizacién de normas, en el que se va distanciando de
las demandas externas a favor de la consolidacion de los principios internos
(autonomia), proceso en el que identifica —entre los 8 y 11— los criterios
internos con el principio de justicia, que evoluciona a partir de esos afios hacia
el principio de equidad.

Posteriormente, Kohlberg (8) elabora un sistema de evolucion de la
conciencia moral del nifio en tres niveles y seis grados (Tabla 2). Establece
vinculos entre el desarrollo del razonamiento 16gico y moral, y niega que
el desarrollo moral pueda darse por concluido en edades tan tempranas. Su
teoria se ha visto sometida a multiples reformulaciones pero basicamente
el primer nivel, el llamado preconvencional, seria el propio del 80% de los
nifios hasta los 10-12 afios, y se corresponderia con la forma mas primitiva de
razonamiento moral. En ¢él, el individuo se somete a reglas y convenciones sin
comprender adecuadamente su significado y su funcion. Las acata simplemente
por la presion externa. El segundo nivel, también llamado convencional, se
caracterizaria porque el individuo se somete a las reglas y convenciones porque
las reconoce como tales y como importantes para mantener una convivencia
pacifica. Finalmente, en el nivel posconvencional, el sujeto enjuiciaria las
normas y convenciones sociales en funcion de los valores y principios morales
que las sustentan, pudiendo plantearse una actitud critica cuando no se ajustan
adecuadamente. La fase postconvencional la alcanzaria un numero reducido de
personas y en edades mas bien tardias. Cabe destacar que seglin este modelo, el
desarrollo moral alcanzaria una cierta madurez entre los 16-18 afios, de modo

que muchos de los adolescentes de estas edades poseerian cddigos morales
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incluso mas avanzados que los de sus progenitores. Obviamente, esta tesis
ha sido un criterio relevante en el ulterior desarrollo de la “teoria del menor

maduro”.

Tabla 2 Psicologia del desarrollo moral (Kohlberg)
Nivel | Preconvencional

Estadio 1. Moralidad heteronoma

Estadio 2. Moralidad individualista, instrumental

Nivel Il Convencional
Estadio 3. Moralidad de la normativa interpersonal (12-16 afios)
Estadio 4. Moralidad del sistema social (>16 afios)

Nivel IlI Postconvencional o de principios
Estadio 5. Moralidad de los derechos humanos y de bienestar social

Estadio 6. Moralidad de principios éticos universales, universalizables, reversibles y prescriptivos

Los postulados de Piaget y Kohlberg han venido sustentando los criterios
sanitarios para la toma de decisiones cuando de menores se trata y han sido
también objeto de numerosos estudios. De entre ellos, uno de los mas citados
ha sido el de Weithorn y Campbell (9), en el que se analiz6 la capacidad que
mostraban 96 sujetos que habian de afrontar cuatro dilemas hipotéticos de
tratamiento sanitario (diabetes, depresion, epilepsia y enuresis). Los sujetos
fueron elegidos de acuerdo a su edad y sexo y distribuidos en cuatro grupos
de 24 sujetos cada uno (12 chicos y 12 chicas cada uno) a razéon de cuatro
edades distintas: 9, 14, 18 y 21 afios. La hipotesis de partida, esto es, que los
individuos de 14 afios no se diferenciarian significativamente de los de 18 y
21 y si de los de 9, fue plenamente confirmada. Frente al resto de grupos, los
nifios de 9 aflos presentaron dificultades en el nivel basico de comprension de
la informacion que implicaba cada tratamiento.

Sin embargo, en estos estudios, se evaliia una habilidad de tipo mas bien
cognitivo: la capacidad que presentan nifios y adolescentes de entender un
dilema concreto y las posibles consecuencias logicas al tomar una u otra
decision. Pero, en cuanto hipotéticos, son dilemas que no afectan a los sujetos
de estudio y por tanto no recaban informacion acerca de la madurez emocional
y psicosocial de los mismos. Cabe afirmar, por tanto, que en torno a los 15-16
afios, los jovenes adolescentes muestran ya una habilidad cognitiva similar

a la de los adultos (9-11), quedando la duda de si la madurez emocional y
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social puede considerarse también equivalente. Precisamente, algunos estudios
realizados y publicados a lo largo de la tltima década han pretendido en gran
medida dilucidar esta cuestion. Y asi, recientes trabajos se han focalizado
en aspectos del desarrollo psicosocial alcanzado por este grupo ectario y que
incluyen el control de los impulsos (12), la sensibilidad frente a la recompensa
-especialmente la recompensa inmediata-, acompafiada frecuentemente de la
asuncion de riesgos y busqueda de sensaciones (13,14), o la capacidad de
proyectar eventos hacia el futuro para evaluar posibles consecuencias (15).
Todos estos trabajos vienen a evidenciar la menor madurez psicosocial y
emocional que, en general, presentan los adolescentes, que seria notoria
incluso hasta los 22 afios y se equiparia, paulatinamente, en el marco de edad

comprendido entre los 22 y 25 afios.

Figura 2. Proporcion de individuos en cada grupo de edad, que manifiestan
una capacidad cognitiva o psicosocial igual o superior a la presentada por la
media del grupo de edad entre 26-30 arios. Fuente Steinberg et al., 2009 (16).
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Por tanto, los adolescentes considerados en general y aunque pueda haber
amplias variaciones entre diversos individuos, tienden a procesar la informacion
de modo diferente a la de los adultos, de modo que sus juicios y decisiones
manifiestan preferencias y orientaciones que tienden a ser caracteristicas de este
momento Unico en el proceso de desarrollo, un momento en el que los rapidos
y generalizados cambios a nivel cognitivo, emocional y social condicionan
la capacidad de los mismos para tomar determinadas decisiones. Asi, los

investigadores de ciencias sociales afirman que los adolescentes son menos
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capaces que los adultos a la hora de tomar decisiones de un modo autébnomo
(17), especialmente, como hemos visto, cuando se ven comprometidos por
circunstancias que les condicionan emocional o socialmente. Un ejemplo:
puede ser peligroso permitir decidir a un adolescente de 16 afios sobre la
conveniencia de una quimioterapia en el tratamiento de una leucemia u otra
enfermedad tumoral, donde la posible consecuencia de la pérdida temporal del
pelo podria tener un peso desproporcionado en comparacion con la posibilidad
de supervivencia a largo plazo. También es frecuente en la adolescencia que
las circunstancias que les condicionan emocional o socialmente provoquen
reacciones de “rebeldia” frente a tratamientos por enfermedades cronicas
(ej: diabetes, infeccion por el VIH, etc.), teniendo en cuenta que pueden
provocar incumplimientos de la terapia que condicionarian la evolucion
de la enfermedad. Esto encajaria y eventualmente justificaria que las leyes
contemplen penas menores en el caso de los menores de edad, considerandolos

mas inmaduros, vulnerables ¢ inestables (18,19).

4. Neurociencia y cerebro adolescente.

A finales de los afios sesenta e inicios de los setenta, diversos estudios
realizados sobre cerebros post-mortem humanos revelaron que algunas areas
del cerebro no detenian su desarrollo en la temprana infancia, sino que éste
continuaba mas alla de la misma, prolongandose a lo largo de la adolescencia.
Asi, se observo que las Ultimas areas en ser mielinizadas eran las areas de
asociacion, entre las que destacaba la corteza prefrontal (20, 21). Los estudios
histologicos sobre esta area, revelaron la proliferacion durante la infancia de
las sinapsis en la capa subgranular, seguida de la eliminacion y reorganizacion
de las mismas durante la adolescencia (21). Estas observaciones se han visto
confirmadas por estudios recientes (22).

Sin embargo, el gran salto cualitativo en la investigacion del desarrollo
del cerebro llegd con la disposicion de nuevas técnicas de neuroimagen
llevada a cabo durante los ltimos afios. Métodos algo mas antiguos, como
la tomografia por emision de positrones (TEP), venian presentando ciertas
limitaciones en su uso con niflos y adolescentes, mas sensibles a los is6topos
radiactivos. El desarrollo y aplicacion, durante los ultimos 15 afios, de técnicas
de resonancia magnética aplicadas a la neuroimagen (MRI), tanto estructurales
como funcionales, ha permitido realizar estudios mas sistematicos y precisos,

también con menores de edad. Gracias a estas técnicas se ha podido obtener
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informacion tanto de aspectos estructurales del cerebro (volumen de materia
gris y de materia blanca que presenta un cerebro concreto de una edad
determinada) como de la actividad cerebral, monitorizando al sujeto mientras
éste realiza una tarea concreta. Son técnicas que facilitan una localizacion
precisa de las zonas activadas, minimizando al maximo los errores causados

por las diferencias anatémicas de los sujetos de estudio.

4.1. Desarrollo estructural del cerebro durante la adolescencia.

Las imagenes obtenidas por resonancia magnética estructural (sMRI)
han revelado que el cerebro humano mantiene su desarrollo durante décadas
(23) presentando cambios estructurales asociados a la edad, en regiones
especificas, tanto a nivel de tractos de sustancia blanca (24,25), como en el
volumen, densidad y grosor de la sustancia gris (24,26). Asi, se ha observado
que conforme aumenta la edad de los sujetos de estudio (nifio-adolescente-
adulto) aumenta también la cantidad de sustancia blanca, lo que se ha venido
interpretando como una manifestacion de la mielinizacion continua de axones
y/o del calibre de los mismos (27). En concreto, un hallazgo ampliamente
corroborado es el aumento de la densidad de la materia blanca y la disminucion
de materia gris en la corteza frontal y parietal durante la adolescencia (28).
De hecho, el 16bulo frontal, centro de los circuitos neurales subyacentes de las
“funciones ejecutivas”, como la planificacion, memoria de trabajo y control de
los impulsos, se encuentra entre las tltimas areas del cerebro en madurar, no
alcanzando su pleno desarrollo hasta la mitad de la tercera década de la vida.

En un estudio pionero de sMRI, Giedd et al. (29), recopilaron imagenes de
145 participantes sanos con edades comprendidas entre los cuatro a 22 afios.
Los resultados obtenidos pusieron de manifiesto el incremento del volumen
de materia gris en el lobulo frontal durante la infancia tardia y la adolescencia
temprana, presentando un pico en torno a los 12 aflos, a partir del cual se
seguia la disminucion del volumen de la misma a lo largo de la adolescencia.
Encontraron un incremento similar en el lobulo parietal, con un maximo
alrededor de los 12 afios, seguido igualmente por la declinacion durante la
adolescencia. El desarrollo de la materia gris en los 16bulos temporales se
manifestd también como no lineal, pero con el pico mas tardio, en torno a los
17 afios.

Estos resultados quedan de manifiesto en la Figura 3, obtenida de un trabajo

posterior del mismo grupo de investigacion. Como podemos observar, en
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términos de densidad de materia gris cortical, las regiones que antes maduran
son las sensoriales y motoras para a continuacion hacerlo paulatinamente el
resto de la corteza, desde las areas mas posteriores hacia las mas anteriores,
siendo la zona parietal superior la Gltima en hacerlo. Estos datos se han visto

confirmados por nuevos trabajos (23).

Figura 3. Vista lateral derecha y vista superior de la secuencia dinamica
de maduracion de materia gris sobre la superficie cortical. La barra lateral
muestra en escala de color el volumen de materia gris. Fuente Gogtay et al.,

2004 (30).
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Todos estos hallazgos son objeto de diversas posibles explicaciones. En
primer lugar, algunos autores relacionan directamente la disminucion de
materia gris con la mielinizacion cortical y el aumento del calibre del axon,
como se comentaba mas arriba (27, 31). Una segunda explicacion seria que los
cambios en la sustancia gris reflejan la reorganizacion sinaptica que se produce
durante la pubertad y adolescencia (22).

Por lo tanto, el nitido aumento de materia gris en torno a la edad de inicio
de la pubertad (11-12 afios) podria reflejar una ola de proliferacion sinaptica en
este momento, mientras que la disminucion gradual de la densidad de materia
gris que se produce en ciertas regiones del cerebro durante la adolescencia se
atribuiria a una “poda” sinaptica acompafiada de una paulatina mielinizacion y

aumento del calibre de los axones.
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4.2. Desarrollo funcional del cerebro durante la adolescencia.

Durante la segunda década de la vida mejora paulatinamente la interconexion
entre la corteza drbito-frontal y algunas estructuras limbicas como la amigdala,
el hipocampo y el nicleo caudado, lo que conlleva un importante avance en el
control cognitivo y en la habilidad de inhibiciéon de emociones y conductas,
con la consiguiente disminucion de la impulsividad propia de la adolescencia
temprana (32). En la medida en que se va produciendo esta integracion las
respuestas del adolescente se sustentan, cada vez mas, en el trabajo conjunto de
diversas areas, de modo que, si a principios de la adolescencia la autorregulacion
conductual dependia de forma exclusiva de una corteza prefrontal inmadura, al
final de la misma y en edades ya adultas, ésta se hallara repartida entre varias
areas cerebrales, lo que la hara mas eficaz (33).

Las imagenes por resonancia magnética funcional (fMRI) son
particularmente apropiadas para los estudios del desarrollo cerebral, ya que
se obtienen mediante una técnica no invasiva y permiten la evaluacion de la
funcion cerebral durante un determinado ejercicio. Sirviéndose de esta técnica,
diversos trabajos se han centrado en el estudio del control cognitivo del
cerebro mediante diferentes aproximaciones metodoldgicas y que en cualquier
caso, presentan concordancias importantes, como el relevante papel que ejerce
el sistema prefrontal en procesos de tipo ejecutivo o el hecho de que este
sistema -como otras areas de asociacion-presente un prolongado desarrollo
en adolescentes (34). Estos procesos de tipo “ejecutivo” incluyen diferentes
habilidades asociadas al control consciente del pensamiento, comportamiento
y afectividad, como la memoria de trabajo, el control atencional, el control
inhibitorio, la toma de decisiones, etc.

En tareas de control cognitivo que implican la memoria de trabajo
(memoria a corto plazo, involucrada en mantener presente la informacion y la
manipulacion de lamisma)y la planificacion de respuestas, nifios y adolescentes
requieren una mayor activacion de la corteza prefrontal dorsolateral (35).
Es decir, el desempefio de estas actividades en menores parece requerir
un mayor esfuerzo, lo que sugiere cierta inmadurez en la estructura de la
corteza prefrontal, e implica, al cabo, un proceso mas elaborado y prolongado.
Igualmente, la deficiente respuesta de nifios y adolescentes en las tareas de
control inhibitorio, es decir, en las tareas que requieren de la capacidad de
suprimir una respuesta a nivel motriz, afectivo o representacional, podrian

estar asociadas a un menor reclutamiento, en comparacion con los adultos, de
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la corteza prefrontal ventrolateral derecha y de algunas regiones anatomicas
asociadas a la misma (36).

La capacidad de toma de decisiones o habilidad para elegir entre alternativas
con sus posibles consecuencias positivas o negativas también parece verse
parcialmente comprometida en este periodo de la vida. Para evaluar esta
capacidad el procedimiento de referencia viene siendo el lowa Gambling
Task (IGT) (37). En él, basicamente, se demanda al sujeto el aprendizaje de
reglas recompensa/castigo asociadas a las elecciones realizadas. Siguiendo
este procedimiento, numerosos estudios han revelado que los nifios entre 6 y
12 afios de edad, realizan un mayor numero de elecciones desventajosas que
los adultos. Durante el transcurso de la adolescencia los sujetos mejorarian
su habilidad en esta tarea. Es decir, adquiririan la capacidad de reconocer
las contingencias asociadas a sus elecciones y regularian su comportamiento
conforme a estas. No obstante, el nivel de habilidad propia del adulto s6lo
se alcanzaria entre los 18 y 22 afios de edad (38). Los estudios comparativos
realizados por fMRI sefialan que en la toma de decisiones con asuncion de
riesgos, los adolescentes muestran un menor reclutamiento de las regiones de
la corteza prefrontal. Es decir, presentan una menor activacion de la corteza
prefrontal ventrolateral y de la corteza cingulada (39). Por otro lado, Galvan et
al. (40) mostraron en un estudio IGT que tanto los nifios como los adolescentes,
presentaban una mayor activacion de la corteza orbito frontal. Finalmente,
cuando se comparan las areas activadas en pruebas tipo castigo-recompensa,
los adolescentes se servian de regiones cerebrales similares a las de los adultos
(41), incluyendo una mayor actividad en el estriado ventral, que, sin embargo,
permanecia mas tiempo activado cuando habian obtenido una recompensa
(42). De modo similar, en otro estudio, los adolescentes manifestaron una
mayor actividad y recompensa en el nicleo accumbens cuando al realizar las
distintas pruebas, obtenian grandes premios. En conjunto, estos dos ultimos
estudios citados, vendrian a apoyar la idea de que los adolescentes manifiestan
una mayor sensibilidad a la recepcion de incentivos.

Como comentabamos en un apartado anterior, la toma de decisiones maduras
no implica tan s6lo la habilidad de discernir entre unas u otras opciones, barajar
las posibles consecuencias, etc. Requiere también de la habilidad para gestionar
un determinado entorno social que influye en un sentido u otro sobre la decision a
tomar, e igualmente, la habilidad para controlar e integrar las diversas emociones

que puedan presentarse y acompaifiar una determinada situacion. El cerebro
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social se define como la red de regiones cerebrales implicadas en la comprension
de los otros, de las otras personas. Nos permite comprender las acciones de otras
personas en términos de los estados mentales subyacentes que les impulsan
(43). Por ejemplo, interpretamos que una persona va a una cafeteria porque
desea tomarse un café y no porque ejerza una determinada actividad motora
que le permita acudir a dicho local. Durante los tltimos 20 afios, gran niimero
de estudios de neuroimagen en adultos se han servido de una amplia gama de
estimulos diversos (cuentos, oraciones, palabras, dibujos animados, vifietas, etc.),
disefiados para obtener la atribucion de diversos estados mentales, demostrando
una notable coherencia en la identificacion de las regiones del cerebro social
(44). Estas incluyen el surco temporal superior, la unién temporo-parietal, la
corteza temporal anterior, los polos temporales y la corteza prefrontal medial.
Para evaluar el cerebro social adolescente, generalmente los estudios comparan
la actividad cerebral durante una determinada tarea diseiiada en adolescentes y
adultos. A pesar del gran nimero de estudios realizados, los resultados obtenidos
presentan gran consistencia: la actividad de la corteza prefrontal dorsomedial fue
mayor en el grupo de adolescentes. De hecho, conforme avanza la adolescencia
y se alcanza la edad madura, la actividad en estas regiones disminuye, a la par
que aumenta en las regiones temporales del cerebro social (45). Se han propuesto
dos teorias (46), no excluyentes, para dar razon de estas diferencias. Asi, una
posible explicacion seria que la estrategia cognitiva del cerebro social cambia, de
modo que el cerebro adolescente requiere de una mayor elaboracion en la corteza
prefrontal dorsomedial para emitir el juicio, tarea que en el cerebro adulto seria
mas automatica. Otra posibilidad seria que el cambio funcional con la edad se
deba a cambios neuroanatomicos que ocurren durante este periodo, de modo que
la disminucion de la actividad se correlacionaria con la disminucion paulatina de

materia gris en estas zonas.

4.3. Circuito mesolimbico y experiencia placentera del adolescente.

En la adolescencia temprana el circuito mesolimbico relacionado con el
placer y la recompensa experimenta cambios importantes como consecuencia
de los incrementos hormonales asociados a la pubertad. Son areas muy
inervadas por receptores de esteroides gonadales, cuya produccion aumenta
sensiblemente en este periodo. Las evidencias apuntan a que durante la
adolescencia, ademas de existir unos mecanismos controladores mas inmaduros,

como hemos comentado previamente, hay también una mayor activacion del
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circuito mesolimbico relacionado con el placer y la recompensa. Asi, estudios
recientes con técnicas de neuroimagen realizados con adultos y adolescentes,
han encontrado una mayor activacion mesolimbica -concretamente del cuerpo
estriado- en el grupo de adolescentes cuando obtenian recompensas o bien,
cuando esperaban obtenerlas (40,47).

El circuito mesolimbico se sirve de dopamina como principal neurotrans-
misor e incluye las proyecciones desde el area tegmental ventral al cuerpo
estriado (ntcleo accumbens y nucleo caudado), a las estructuras limbicas
(amigdala) y a la corteza orbito-frontal. Se ocupa de reforzar las sensaciones
de tipo placentero inducidas naturalmente (comida, relaciones sexuales, logros
personales, enamoramiento) o artificialmente (drogas) y constituye la via final
comun de refuerzo y la recompensa del cerebro, el llamado “centro del placer”
(48). Se trata, por tanto, de un circuito neuronal esencial para el aprendizaje,
ya que contribuye a la vinculacion entre una conducta y sus consecuencias
(49). Igualmente, ha sido considerado por algunos autores como integrante
del cerebro emocional o socio-emocional (50), ya que los mecanismos que
subyacen en el procesamiento de recompensas y de la informacion emocional
y social se hayan interrelacionados.

Por tanto, y de acuerdo con el modelo del exceso apuntado mads arriba
(40,47), la sobreexcitacion del circuito mesolimbico dopaminérgico observada
mediante técnicas de neuroimagen, en combinacion con la relativa inmadurez
de la corteza prefrontal ampliamente comentada, conduciria al adolescente a
la busqueda de la novedad y el riesgo, ya que las recompensas, especialmente
las inmediatas, ejercerian sobre ¢l una gran atraccion que influiria en su
preferencia por alternativas tal vez mas arriesgadas, pero seguidas de una gran

recompensa, frente a otras mas prudentes o conservadoras.

5. El menor maduro y la responsabilidad ética del profesional sanitario.
Como vemos las leyes en torno a los derechos del menor apuestan por
una tendencia a conceder el mayor ambito posible de decision autéonoma al
menor, con el objeto de propiciar que tomen sus propias decisiones acerca
de actos que afectan a su esfera privada, desvinculando a padres o tutores de
esta responsabilidad. Asi, la Ley 41/2002 (2) asume que todos los mayores de
16 aflos han adquirido por edad la condiciéon de emancipacion, pudiendo por
tanto decidir de modo auténomo, salvo si el facultativo lo considera no capaz

y queda demostrada esta apreciacion; en tanto que para los menores entre los
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12 y 16 afios, la decision auténoma del menor vendria condicionada por el
aval médico de suficiente madurez. Solo en casos de grave riesgo, la misma
ley dispone que “en caso de actuacion de grave riesgo en el menor maduro se
informara a los padres y su opinion sera tenida en cuenta.” (articulo 9.3). Por
tanto, en general y para ambos grupos etarios, la valoracion de la madurez del
menor para decidir de modo auténomo acerca de su salud compete en ultima
instancia el criterio del facultativo.

Para poder evaluar la madurez de un menor existen diversas escalas como la
de MacCAT-T o el 4id to Capacity Evaluation (ACE). Sin embargo, hay poco
consenso acerca de su uso y validez, por lo que, al cabo, la valoracion suele
basarse mas en la experiencia clinica, prudencia y sentido comun del profesional
sanitario (51). Es decir, en lo que hace referencia a la salud del menor, la ley
desvincula al menor de 16 afios del criterio de los padres o tutores cuando asi
lo estime una tercera persona a la que se considera con capacidad para poder
hacerlo, en este caso un profesional sanitario. Como vemos la formulacion a
priorino deja de resultar paradojica, ademas de presentar no pocas limitaciones
tanto a la hora de determinar qué menor presenta suficiente madurez, como
ante los nuevos conflictos éticos y morales a los que el facultativo habra ahora
de hacer frente. Ya que, no nos engafiemos, no se trata de decidir acerca de si se
sigue una determinada terapia ante un mal menor o una intervencioén quirtrgica
de escaso riego, casos en los que mayoritariamente el entendimiento entre
padres, menores y facultativo resultara sencillo y practicamente inmediato,
tanto desde el punto de vista técnico sanitario como desde el punto de vista
ético. Ciertamente es conveniente siempre contar con la opinioén y colaboracion
del menor, atin si son menores de 12 afios, dado que son perfectamente capaces
de colaborar en una decision si ésta no conlleva un riesgo vital importante,
como por ejemplo someterse a determinadas exploraciones o intervenciones
molestas o dolorosas si el beneficio o el perjuicio de la decision tiene una
implicacion, por ejemplo, estética o funcional, pero no implican un grave
deterioro de la salud. El conflicto aparece habitualmente alli donde el criterio
técnico sanitario o el criterio ético no es relativamente obvio y/o asumible, o
donde tal vez se evidencia la menor madurez del menor o aparecen conflictos
de intereses, como por ejemplo, en situaciones de riesgo vital, consumo de
sustancias, aspectos relacionados con la sexualidad, trastornos mentales, ante
la negativa directa a someterse a procedimientos beneficiosos y en general

desacuerdos filio-parentales.
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Segun un estudio realizado hace pocos afios a 385 médicos de atencion
primaria en Espafia (52), un 79,3% advierte al menor que acude so6lo a la
consulta de que se informara a los padres, independientemente de la edad del
mismo. Un 18,5% de los médicos afirma informar siempre a los padres cuando
asisten a menores de 18 afios, en tanto que un 38,8% de los mismos informan
siempre a los padres cuando los adolescentes son menores de 16 afos.
Aproximadamente el 23,3% de los médicos informan a los padres so6lo cuando
reciben el permiso explicito del menor. En cuanto al motivo de la consulta
médica, el médico tiende a informar a los padres ante el consumo de sustancias
(tabaco, alcohol, marihuana, cocaina o heroina), la prescripcion de psicotropos
o las consultas referidas a la salud sexual reproductiva. De todo el colectivo
estudiado, los médicos que presentaron una mayor probabilidad de informar a
los padres fueron aquellos que a su vez estaban casados y tenian hijos (76,5%).
El estudio concluye advirtiendo del riesgo de conductas paternalistas por parte
de los facultativos, proponiendo una mejor formacion de los médicos en la
linea de respetar la confidencialidad de los pacientes adolescentes y de animar
simultdneamente a que comuniquen la situacion con los padres.

La buena practica clinica lleva a evitar las situaciones extremas que
podemos calificar de aberraciones, tanto un paternalismo absoluto como el
abandono autonomista. En nuestra opinion los sustratos psicoldgicos sobre los
que se sustenta la teoria del menor y la formulacion legislativa a la que ha dado
lugar en nuestro pais acentia mas bien el riesgo de un exceso de autonomia.
Como hemos desarrollado previamente, la falta de madurez por parte del menor
de edad es un hecho plenamente constatado por la ciencia reciente, estudios
tanto psicologicos como neurocientificos ponen de manifiesto un nivel menor
de madurez del cerebro adolescente tanto desde el punto de vista anatomico
como funcional. La psicologia subraya la especial sensibilidad del menor a
los estimulos sociales y emocionales, no presentando decisiones y conductas
que manifiesten una suficiente habilidad ante la presion social o emocional.
Desde la neurociencia y en concordancia con lo afirmado por la psicologia,
se observa una disminucion gradual de la densidad de materia gris en ciertas
regiones acompafada de una paulatina mielinizacion y aumento del calibre
de los axones durante este periodo. Funcionalmente, los menores presentan
una mayor dificultad en la memoria de trabajo, en actividades que implican
control inhibitorio y en la toma de decisiones, a la par que una habilidad

menos automatica en el cerebro social. Ademas, presentan sobreexcitacion
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del circuito mesolimbico dopaminérgico, lo que, en combinacién con la
relativa inmadurez de la corteza prefrontal, puede conducir al adolescente a la
busqueda de la novedad y el riesgo, ya que las recompensas, especialmente las
inmediatas, ejercen sobre ¢l una gran atraccion que influye en su preferencia
por alternativas tal vez mas arriesgadas, pero seguidas de una gran recompensa,
frente a otras mas prudentes o conservadoras.

Los padres o tutores son recursos naturales del paciente adolescente que
como adultos presentan una mayor capacidad social y emocional. Como
recursos, si se quiere y desde una visién organicista, pueden considerarse
como cerebros maduros y en Optimo desarrollo que actian como recurso
del cerebro adolescente. Los médicos encuestados en el estudio citado y de
acuerdo a su experiencia, asi parecen haberlo entendido. Precisamente las
cuestiones mas conflictivas como el consumo de sustancias, situaciones de
riesgo vital, la salud sexual reproductiva, etc. rara vez se viven al margen de
condicionamientos sociales y emocionales, en ocasiones muy intensos. En
nuestra opinidn el equipo sanitario que atienda a estos pacientes menores de
edad hara bien en propiciar la comunicacién y entendimiento entre hijos y
padres, facilitando la colaboracion y decision del paciente en la medida que
se manifieste como sujeto capaz e integrando esa autonomia creciente en la

garantia que representa la madurez y capacidad de los padres o tutor.
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El derecho a la intimidad de los pacientes

Javier Sanchez- Caro
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid

1. Introduccién

La intimidad es un concepto complejo con especial repercusion en el am-
bito sanitario, las disposiciones administrativas y la ley, relacionado con la
confidencialidad, la vida privada y el secreto. Ello se manifiesta de una forma
singular en determinados ambitos sanitarios, como la psiquiatria, la genética
médica y ginecologia, o ante determinadas enfermedades infecciosas trans-
misibles, como el Sida, la tuberculosis multirresistente, la hepatitis C, la in-
vestigacion, el tratamiento de menores, la reproduccion humana asistida y los
trasplantes de 6rganos. Sin olvidar, claro es, los relativos a la historia clinica y
a la informatizacion de los datos sanitarios.

La enorme complejidad del concepto estriba en que sus fundamentos se
hayan en campos tan diversos como la etologia, la antropologia, la historia, la
psicologia, la politica, el derecho, la ética y la filosofia. En el presente trabajo,
aun sin descartar los aspectos bioéticos, nos referimos fundamentalmente al
derecho a la intimidad, su relacion con la confidencialidad, la vida privada y el
secreto; las clases de intimidad; los limites a dicho derecho; la trascendencia
de su vulneracion en el campo penal y civil y una referencia a la jurisprudencia

del Tribunal Constitucional.

2. El derecho a la intimidad

El concepto de intimidad puede desdoblarse en diversos planos: podemos
hablar de intimidad en sentido estricto, como algo individual, espiritual o
psicoldgico, intrapersonal (nuestras convicciones, ideas, pensamientos, etc.).
También de la intimidad personal corporal o fisica, que tradicionalmente hace
referencia a aquellas partes del cuerpo humano de las que habitualmente se re-
puta pudor, recato o vergiienza, y que hoy dia debe ampliarse a cualquier parte
del cuerpo de la que sea posible, por ejemplo, obtener informacion genética de
un individuo. Asimismo, podemos considerar la intimidad en sentido amplio,
que equivale a la vida privada, relaciones personales, domicilio personal, etc.

El derecho a la intimidad es un derecho relativamente reciente en nuestro

ordenamiento juridico, pues no en vano la primera vez que se recoge en un tex-
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to constitucional es con motivo de nuestra Carta Magna de 1978, donde se le
confiere rango de derecho fundamental dirigido a proteger a la persona frente
a cualquier invasion que pueda realizarse en el ambito de su vida personal y
familiar'. La idea fundamental que preside el derecho a la intimidad personal
es la del acceso limitado, exclusion o separacion, y asi lo viene recogiendo la
jurisprudencia de nuestro Tribunal Supremo que establece que la intimidad
es el derecho a tener intacta, desconocida, incontaminada e inviolada la zona
intima, familiar o recoleta del hombre o, dicho de otra manera, que la intimidad
por su naturaleza comporta un reducto individual, dotado de pleno contenido
juridico, que se ha de preservar de todo tipo de intromision extrafia, cualquiera
que pueda ser la legitimidad que acompafia a esta tltimaZ.

El Tribunal Constitucional va mas alla incluso al considerar el citado dere-
cho como un “poder juridico de imponer a terceros el deber de abstenerse de
toda intromision en la esfera intima de la persona y la prohibicion de hacer uso
de lo asi conocido™.

El citado tribunal ha dicho también que el atributo mas importante de la
intimidad, como nucleo central de la personalidad, es la facultad de exclusion
de los demas, de abstencion de injerencias por parte de otro, tanto en lo que
se refiere a la toma de conocimiento intrusiva, como a la divulgacion ilegitima
de esos datos*. Afiade dicho tribunal que la intimidad es un 4mbito o reducto
en el que se veda que otros penetren y que el derecho fundamental a la intimi-
dad tiene por objeto garantizar al individuo un ambito reservado de su vida,
vinculado con el respeto de su dignidad como persona, frente a la accion y el
conocimiento de los demas, sean éstos poderes publicos o simples particulares.

En consecuencia, este derecho atribuye a su titular el poder de resguardar
ese ambito reservado, no sélo personal sino también familiar, frente a la divul-
gacion del mismo por terceros, asi como de una publicidad no querida. Ahora
bien, no se garantiza una intimidad determinada, sino el derecho a poseerla,
disponiendo a este fin de un poder juridico sobre la publicidad de la informa-

cion relativa al circulo reservado de su persona y su familia, con independencia

"'El art. 18.1 de la Constitucion Espaiiola dice lo siguiente: “Se garantiza el derecho al honor, a la
intimidad personal y familiar y a la propia imagen”.

2 Sentencias del Tribunal Supremo, de 23 de diciembre de 1974 y de 29 de julio de 1989 (Sala 4.%).

3 Sentencias del Tribunal Constitucional nams. 73/1982, de 2 de diciembre; 110/1984, de 26 de
noviembre; 89/1987, de 3 de junio; 231/1988, de 2 de diciembre; 197/1991, de 17 de octubre;
134/1999, de 15 de julio; 144/1999, de 22 de julio; y 115/2000, de 10 de mayo.

* Sentencia del Tribunal Constitucional de 22 de abril de 1993.

150

2



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

del contenido de aquello que se desea mantener al abrigo del conocimiento
publico. Es decir, siempre segtin el Tribunal Constitucional, lo que se garantiza
es el secreto sobre nuestra propia esfera de intimidad y, por tanto, veda que
sean los terceros, particulares o poderes publicos, quienes decidan cudles son
las lindes de nuestra vida privada®.

El derecho a la intimidad tiene logicamente su proyecciéon en el ambito
sanitario, y por ello se recoge en distintas normas juridicas del campo de la
salud, de las que destaca sobremanera la ley basica de autonomia del pacien-
te, donde se hace una doble proclamacioén en esta materia. Por un lado, se
invoca el derecho de los pacientes a que se respete el caracter confidencial de
los datos referentes a su salud, y a que nadie pueda acceder a ellos sin previa
autorizacion amparada por la Ley; y, paralelamente y como garantia de lo an-
terior, se dispone que los centros sanitarios adoptaran las medidas oportunas y
estableceran las normas que se precisen para la finalidad referida®. Igualmente,
se indica que la persona que elabore o tenga acceso a la informacion sanitaria

esta obligada a guardar la reserva debida’ de lo que se trata a continuacion.

2.1. Reserva debida y secreto profesional

La Ley General de Sanidad reconoce explicitamente el derecho de los pa-
cientes a la confidencialidad de toda la informacién relacionada con su proceso
y con su estancia en las instituciones sanitarias publicas y privadas que colabo-
raran con el sistema publico®.

Evidentemente, el deber de confidencialidad no es exclusivo de los médi-
cos y enfermeras, sino que obliga a todos los profesionales y trabajadores del
ambito sanitario que estén implicados en el proceso asistencial o desarrollen
tareas de caracter administrativo. De acuerdo con lo manifestado, la ley basica
establece que toda persona que elabore o tenga acceso a la informacion y la
documentacion clinica esta obligada a guardar la reserva debida’.

Loégicamente, en el caso de los profesionales sanitarios —médicos y enfer-
meras fundamentalmente— existe una obligacién mas estricta de reserva, de
mayor intensidad que la que rige para el personal de funciones administrativas,

y que se deriva de la sujecion al secreto profesional.

3 Sentencias del Tribunal Constitucional 73/1982, de 2 de diciembre y 115/2000, de 10 de mayo.
© Art. 7 de la ley 41/2002, basica de autonomia del paciente.

7 Art. 2 de la misma ley.

8 Art. 10.3 de la Ley General de Sanidad.

 Art. 2.7 de la ley basica.
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En Espaiia el secreto profesional tiene su reconocimiento, aunque de forma
indirecta, en nuestra Constitucion de 1978, cuando dice que “la ley regulara
los casos en que, por razon de parentesco o de secreto profesional, no se estara
obligado a declarar sobre hechos presuntamente delictivos™'.

Ahora bien, lo cierto es que el desarrollo legislativo que anuncia el men-
cionado precepto constitucional no se ha llegado a producir todavia, lo que ha
originado dificultades a la hora de resolver situaciones conflictivas, pues no se
sabe con certeza quiénes son, y en qué casos, las personas que se ven afectadas
por el secreto profesional.

La mencionada falta de promulgacion de la norma de desarrollo, y el hecho
de que, en la acepcion indicada en la Constitucion, se trate de un derecho de los
considerados “fundamentales” conduce, sin embargo, a que ¢l citado precepto
constitucional pueda ser invocado como directamente aplicable por quienes
desean acogerse al mismo en las situaciones que consideran procedentes''.

Por otro lado, debe recordarse que nuestro Tribunal Constitucional ha es-
tablecido claramente una conexion entre el derecho a la intimidad personal y
familiar y el secreto, en el sentido de sostener que el primero garantiza la con-
fidencialidad sobre nuestra propia esfera de intimidad, cuyo respeto constituye
también una justificacion reforzada para la oponibilidad del propio secreto'?.
Es decir, para el Tribunal, con el secreto se protege no sélo un ambito de re-
serva exigido en el ejercicio de la actividad profesional, sino también la esfera
de la personalidad garantizada por la Constitucion para todos los ciudadanos'.

No obstante lo anterior, conviene resaltar que todavia nuestros tribunales
no han reconocido el secreto médico ni el secreto enfermero como un derecho
subjetivo en sentido estricto de los citados profesionales sanitarios. En concre-
to, el Tribunal Supremo tiene manifestado que el secreto médico es una moda-
lidad del secreto profesional, un medio para proteger derechos fundamentales,
pero no un derecho fundamental en si mismo. Se trataria, por tanto, de un
deber enderezado a evitar intromisiones ilegitimas en el ambito de proteccion

del derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la propia imagen'.

10 Art. 24.2 de la Constitucion Espaiiola.

1 Alvarez-Cienfuegos Suarez, J. M*. y Lopez Dominguez, O.: «Secreto médico y confidencialidad
de los datos sanitarios», Plan de Formacion de Responsabilidad Legal Profesional, unidad di-
dactica 4, Asociacion Espanola de Derecho Sanitario, 1998.

12 Sanchez-Caro, Jesus y Javier: El Médico y la Intimidad, Ed. Diaz de Santos, Madrid, 2001 (p.
112).

13 Sentencia Tribunal Constitucional 115/2000, de 10 de mayo (Sala 2.*) y Auto Tribunal Constitu-
cional 600/1989, de 11 de diciembre.

14 Sentencia Tribunal Supremo, Sala 3.%, de 22 de julio de 1991.
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En cualquier caso, algunas Comunidades Auténomas, en su tarea de desa-
rrollo o ampliacion de la regulacion contenida en la ley bésica, han plasmado
en sus leyes sobre derechos de los pacientes, algunas concreciones de este

derecho a la intimidad a las que nos referimos posteriormente'?:

2.2. Intimidad, confidencialidad, vida privada y secreto

La palabra intimidad, desde el punto de vista juridico, puede utilizarse en
dos sentidos: uno amplio y otro estricto. Ambos estan reconocidos por el Tribu-
nal Europeo de Derechos Humanos y por el Tribunal Constitucional y nuestras
leyes. En sentido amplio, la palabra intimidad es equivalente a vida privada.
En cambio, cuando se habla de intimidad en sentido estricto se hace referencia
a un ambito de caracter individual, espiritual o psicologico y, por tanto, intra-
personal, tal y como se expuso a proposito del concepto de intimidad.

Esta concepcion estéd arraigada en un amplio sector de la doctrina espaiiola,
que utiliza diferentes expresiones para hacer referencia a los dos sentidos. Asi,
por ejemplo, se ha dicho que lo privado es un espacio no publico que engloba
ciertas relaciones interpersonales, mientras que lo intimo seria un concepto
mas estricto, de dimensiones mas propiamente individuales, pero que el tér-
mino intimo se puede utilizar también en un sentido amplio que se identifica
con lo privado'e. O que la vida privada engloba todas aquellas manifestaciones
que estan apartadas de la proyeccion publica del individuo y que asi como en
el contexto de nuestra vida social hemos de soportar ciertas imposiciones, en
el de nuestra esfera privada existe una posibilidad de regirnos por nuestros de-
seos. En cambio, con la palabra intimidad aislamos determinadas parcelas de
nuestra existencia para disfrutarlas en soledad, sin ser observados por terceros
y cuando dicha intimidad reclama un mayor grado de reserva nos encontramos
en presencia del secreto, a través del cual ocultamos determinadas informacio-
nes de suerte que no llega a trascender lo que se acoge bajo el mismo'’.

En el ambito sanitario el término “confidencialidad” supone la obligacion

del profesional de mantener en secreto cualquier informacion proporcionada

15 Abellan, F.: «Unidad Didactica IV. Las normas autondémicas en materia de autonomia del pa-
ciente, del derecho de informacion y documentacion clinica. El desarrollo de la ley 41/2002 en
las normas autonémicas: la practica clinica y las normas autonomicasy, IT Edicion del Curso As-
pectos Juridicos de la Relacion Médico-Paciente, Organizacion Médica Colegial, Diario Médico
y Fundacion Aventis, enero 2006.

16 C. Ruiz Miguel, La configuracion constitucional del derecho a la intimidad, Editorial Tecnos.
Madrid 1995, p. 58

7 A. L. Cabezuela Arenas, Derecho a la intimidad, Tirant lo Blanch. Valencia 1998
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por el paciente, no pudiendo reveldrsela a un tercero sin su permiso especifico.
En todo caso, debe dejarse constancia que deriva del derecho a la intimidad,
en cuanto que éste protege contra una serie de intromisiones no deseadas en la
libertad individual, siendo claro que el término confidencial requiere siempre
una alteridad (la relacion entre el profesional sanitario y el paciente, por anto-
nomasia). Puede decirse que la confidencialidad constituye la perspectiva del
paciente, que desea mantener con tal caracter, el de confidencial, ciertos datos
o informaciones relativos a su persona. Se trata, pues, de un derecho del mismo
y, como tal, estd recogido en nuestra Ley General de Sanidad. Por el contrario,
el secreto fundamentalmente es el punto de vista de los profesionales sanita-
rios, que al recibir datos confidenciales, en virtud de la posicion socialmente
asumida, contrae la obligacion de guardarlos de tal modo. Un ejemplo lo en-
contramos en los Codigos Deontoldgicos, que tradicionalmente han regulado
exhaustivamente esta obligacion.

En fin, hemos hecho ya alguna referencia a la palabra “secreto” y su rela-
cion con la intimidad. Parece razonable entender que determinados aspectos de
la intimidad estan abiertos en la sociedad a personas particularmente destina-
das a recibirlos, las cuales estan obligadas a mantener la confidencialidad (por
ejemplo, abogados o profesionales sanitarios). Se trata del secreto profesional,
que supone un menoscabo de la intimidad, asumido voluntariamente, y que da
lugar a la confidencialidad compartida.

La teoria alemana de las esferas o de los circulos concéntricos explica estos
conceptos, distinguiendo entre la esfera privada, la esfera confidencial y, por
ultimo, la esfera del secreto. Todos los circulos constituidos por ellas son cada
vez mas reducidos y, en consecuencia, también lo son el nimero de personas
llamadas a participar en las respectivas materias a las que se refieren. Por lo de-
mas, se ha puesto de relieve como las diversas esferas se comunican, de modo
que constituyen mas bien una espiral en la que, por medio del consentimiento
del titular, los componentes de la zona del secreto pueden pasar a formar parte
de las relaciones de confianza, o bien de esta a la esfera privada'®.

También es interesante destacar la llamada teoria del mosaico, que parte
de considerar lo privado y lo ptiblico como conceptos relativos, lo que llevaria
consigo la insuficiencia de la teoria de las esferas, y que afirma, ademas, que
existen datos a priori irrelevantes desde el punto de vista del derecho a la inti-

'8 F. Morales Prats, La tutela penal de la intimidad, Privacy e informatica, Barcelona, 1984, p. 129
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midad y que, sin embargo, en conexion con otros, quiza también irrelevantes,
pueden servir para hacer totalmente transparente la personalidad de un ciuda-
dano “al igual que ocurre con las pequefias piedras que forman los mosaicos,
que en si no dicen nada, pero que unidas pueden formar conjuntos plenos de
significado”. Esta teoria es interesante para explicar los problemas que suscita
la intimidad informatica.

Ya deciamos al principio que el Tribunal Europeo de Derechos Humanos
distingue entre la vida privada y la intimidad. En efecto, aunque el Convenio
Europeo de Derechos Humanos solo se refiera a la vida privada, el Tribunal
entiende que dicha nocién es amplia y no se presta a una definicioén exhaustiva,
pues a su juicio seria demasiado restrictivo limitar la nocion de vida privada a
un circulo intimo donde cada uno puede conducir su vida personal a su gusto y
excluir enteramente de este circulo el mundo exterior, siendo una consecuencia
de ello el que no pueda excluirse las actividades profesionales o comerciales de
la vida privada (el caso del médico o enfermera, por ejemplo).

También nuestro Tribunal Supremo ha declarado que la esfera privada in-
cluye aquel sector de circunstancias que, sin ser secretas ni de caracter intimo,
merecen, sin embargo, el respeto de todos, por ser necesarias para garantizar el
normal desenvolvimiento y la tranquilidad de los titulares particulares'.

Ademas, ha declarado el Tribunal Constitucional que la sexualidad perte-
nece al ambito de la intimidad y es, incluso, uno de sus reductos mas sagrados
(intimidad en sentido estricto) y que el padecer una enfermedad como el SIDA
es un hecho que cae dentro del ambito de la intimidad de las personas (intimi-
dad, insistimos de nuevo, en sentido estricto y como algo diferente de la vida
privada®).

La distincion que venimos apuntando entre vida privada e intimidad se
corrobora, incluso, desde el punto de vista de nuestro Derecho positivo. En
particular, la Ley Organica sobre Proteccion Civil del Derecho al Honor, a la
Intimidad Personal y Familiar y a la Propia Imagen (1982) califica de intro-
mision ilegitima la divulgacion de hechos relativos a la vida privada de una
persona o familia que afecten a su reputacion y buen nombre (se observara
que se refiere a la vida privada y que asocia la misma al honor). En cambio,
también entiende que es intromision ilegitima la revelacion o publicacion del

contenido de cartas, memorias u otros escritos personales de caracter intimo

19 Sentencia de 20 de febrero de 1989
2 Sentencias del Tribunal Constitucional, sucesivamente, 89/1987 y 20/1992
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(se observara que aqui se habla de intimidad y no de vida privada y, ademas,
no se asocia a la reputacion o buen nombre).

Por tltimo, la Ley General de Sanidad recoge con precision la confidencia-
lidad, dotandola de un significado propio y actual. En concreto, dispone, como
ya vimos, (con ocasion de los derechos de los usuarios o pacientes) que todos
tienen derecho a la confidencialidad de toda la informacion relacionada con
Su proceso y con su estancia en instituciones sanitarias publicas y privadas®'.
Conviene subrayar como la alteridad y las confidencias se refieren no solo a
las surgidas en el seno de la relacion entre los profesionales sanitarios y los
pacientes o usuarios, sino también a las derivadas de la relacion con el centro,
que alcanzan, incluso, al mismo hecho de la estancia. La confidencialidad, por
tanto, hace referencia, hoy, en muchas ocasiones, a un ambito supraindividual
o institucional en el que se desenvuelven y participan profesionales muy diver-
sos. Y es este entretejido de relaciones el que hace muy dificultoso el mante-
nimiento del sentido tradicional de las confidencias, que entonces se referian a

una sencilla relacion entre un profesional sanitario y un paciente.

2.3. Referencia a las leyes de las Comunidades Autonomas: Intimidad cor-
poral o fisica

La ley valenciana se refiere expresamente al derecho a que se preserve la
intimidad corporal frente a terceras personas, estableciendo asimismo que la
prestacion de las atenciones sanitarias se hara respetando los rasgos basicos de
la intimidad®*.

Por su parte, la ley de Castilla y Leon reconoce igualmente el derecho a
la intimidad corporal del paciente, con motivo de las exploraciones, cuidados
o actividades de higiene, lo que concierne especialmente a la enfermeria que
debera ser respetuosa con estas cuestiones dentro de las posibilidades de actua-
cion que se den en cada caso. Ademas, ordena que la presencia de profesiona-
les, estudiantes, investigadores u otros usuarios que no colaboren directamente
en la realizacion de las atenciones citadas habra de ser razonable, debiendo
reducirse cuando asi lo solicite expresamente el afectado o la persona que co-
rresponda, de forma que las necesidades formativas sean compatibles con las

preferencias personales del paciente®.

2! Articulos 10.3 y 14
2 Art. 26 de la ley 1/2003 de la Comunidad Valenciana.
2 Art. 13 de la ley 8/2003 de Castilla y Leodn.
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Esta misma prevision se reproduce en la ley de Extremadura, incluyéndose
dentro del ambito de este derecho a la intimidad del paciente el derecho de este
ultimo a conocer la identidad y la mision de los profesionales que intervienen
en la atencion sanitaria, y el de que se le garantice la posibilidad de limitar la
presencia de los citados investigadores, estudiantes u otros profesionales que
no tengan una responsabilidad directa en la atencion®.

También las leyes mas modernas se ocupan de esta materia. La ley de dere-
chos y deberes en materia de salud de Castilla-La Mancha establece el respeto
a la intimidad del cuerpo durante la realizacion de los examenes de diagnos-
tico, consultas y tratamientos médicos o quirurgicos, cuidados, actividades de
higiene y demas actuaciones sanitarias®.

Igualmente, se recoge en la ley correspondiente de la Region de Murcia® y

en la Ley Foral Navarra®’.

2.4. Referencia a las leyes de las Comunidades Autonomas: Intimidad como
vida privada; limitaciones a las filmaciones en los centros y derecho de
acompaiiamiento

En esta afeccion de la intimidad como vida privada, las leyes extremeiia
y castellano leonesa reconocen el derecho a que los usuarios de los centros,
servicios y establecimientos puedan limitar, en los términos establecidos por
la normativa estatal, la grabacion y difusion de imagenes mediante fotogra-
fias, videos u otros medios que permitan su identificacién como destinatarios
de atenciones sanitarias, debiendo obtenerse para dichas actuaciones, una vez
explicados claramente los motivos de su realizacion y el ambito de difusion, la
previa y expresa autorizacion del afectado o de su representante®.

Las normas citadas enuncian también el deber de los centros de facilitar el
acompafiamiento de los pacientes por un familiar o persona de su confianza,
salvo en los casos en que dicha presencia sea desaconsejable o incompatible
con la prestacion sanitaria conforme a criterios médicos. Esta prevision se en-

fatiza en los casos de mujeres en proceso de parto (se facilitara el acceso al

24 Art. 10.2,a, de la ley 3/2005 de Extremadura.

% Ley 5/2010, de 24 de junio, sobre derechos y deberes en materia de salud de Castilla-La Mancha

26 Ley 3/2009, de 11 de mayo, de los derechos y deberes de los usuarios del sistema sanitario de
la Region de Murcia

2" Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre, de derechos y deberes de las personas en materia de salud
en la Comunidad foral de Navarra

2 Art 10.2, e, de la ley de Extremadura y art. 15 de la ley de Castilla y Leén.
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padre u otra persona que designe), de menores (estaran acompaiiados por sus
padres, tutores o guardadores) e incapaces (por los responsables de su guarda
y proteccion)®, y en los supuestos de enfermos terminales (por familiares y
personas vinculadas)®.

La norma castellano leonesa llega a afirmar que “se garantizara la disponi-
bilidad de habitaciones individuales cuando las especiales circunstancias del
paciente lo precisen” (por ejemplo, enfermos terminales), conforme a lo que
reglamentariamente se establezca. Y, al mismo tiempo y como limite de lo
anterior, que “el ejercicio de este derecho no podra suponer un menoscabo del
derecho a la asistencia sanitaria de otros usuarios del Sistema™!. En términos
similares se pronuncia también la ley valenciana al incluir entre los derechos
de los pacientes, el de obtener, dentro de las posibilidades presupuestarias de
la Consejeria de Sanidad, una habitacion individual para garantizar la mejora
del servicio y el derecho a la intimidad y confidencialidad de cada usuario®2.

Otro tanto se recoge en las leyes de Castilla-La Mancha, de la Region de
Murcia y Foral Navarra®.

2.5. Referencia a las leyes de las Comunidades Autonomas: Intimidad cultu-
ral, ideologica, religiosay sexual

La Ley extremefia se ocupa de esta faceta de la intimidad cuando prescribe
que deberan ser respetados los valores morales y culturales del paciente, asi
como sus convicciones religiosas y filosoficas, siempre dentro del respeto al
ordenamiento juridico y a las normas de funcionamiento del centro*.

A su vez, las leyes extremena y castellano leonesa obligan a las Adminis-
traciones sanitarias de dichas Comunidades a velar porque todos los centros,
servicios y establecimientos sometidos a las mismas guarden la debida confi-
dencialidad de los datos referidos a las creencias de sus usuarios, a su filiacion,
a su opcion sexual, al hecho de haber sido objeto de malos tratos y, en general,
de cuantos datos o informaciones puedan tener especial relevancia para la sal-
vaguardia de la intimidad personal y familiar®.

2 Art. 13 de la ley de Extremadura y art. 14 de la ley de Castilla y Ledn.
30 Art. 8, apartados ¢) y d) de la ley citada de Castilla y Ledn.

3! Disposicion adicional primera de la ley 8/2003, de Castilla y Leon.

32 Art. 3.9, de la mencionada ley 1/2003, de la Comunidad valenciana.

3 Ya citadas anteriormente

3 Art. 10.2, ¢, de la ley de Extremadura.

3 Art. 11 de la ley de Castillay Ledn y art. 12.1 de la ley de Extremadura.
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Las declaraciones anteriores, incluso ampliadas, se recogen también en las
leyes de derechos y deberes, ya citadas de Navarra, Murcia y Castilla-La Man-

cha.

2.6. Referencia a las leyes de las Comunidades Autonomas.: Intimidad ge-
nética

La intimidad genética es una variante del derecho general a la intimidad
corporal o fisica, de configuracion doctrinal reciente, motivada fundamental-
mente por el extraordinario desarrollo que vienen experimentando en los 0lti-
mos tiempos la medicina e investigacion genética.

En este sentido, la posibilidad de conocer, a través del estudio del ADN de
un individuo, una predisposicion a padecer determinada enfermedad, habla por
si solo de la vulnerabilidad de cualquier persona frente a compaiias empleado-
ras, de seguros de vida, etc., que pudieran disponer de dicha informacién. Por
este motivo, son necesarios esfuerzos legislativos encaminados a la adopcion
de medidas concretas en este campo.

En esta linea que estamos comentando, conviene significar que las reitera-
das leyes extremefia y castellano leonesa dedican un apartado especifico a la
intimidad genética, cuando manifiestan que los poderes publicos velaran por el
respeto a la confidencialidad de la informacion referida al patrimonio genético
y por que dicha informacion no sea utilizada para ningtn tipo de discrimina-
cion individual o colectiva’.

En otro caso, el referente a la Comunidad Foral de Navarra, se recoge es-
pecialmente la confidencialidad de los datos genéticos, respecto de los cuales
las autoridades sanitarias velaran para que nadie pueda ser objeto de discrimi-

nacion a causa de sus caracteristicas genéticas®”.

2.7. Referencia a las leyes de las Comunidades Autonomas: Intimidad in-
Sformdtica

La intimidad informatica, derivada del derecho fundamental a la proteccion
de datos recogido en nuestra Constitucion Espanola®, constituye un derecho
necesario para que se preserve la confidencialidad de los datos personales de

los usuarios y pacientes recogidos en sistemas informaticos, y para que estos

3 Art. 10 de la ley de Castillay Leon y art. 11 de la ley de Extremadura.
37 Ley Foral 17/2010, ya citada, articulo 33
3 Art. 18.4 de la Constitucion Espaifiola de 1978.
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ultimos puedan controlarlos debidamente, autorizando los accesos oportunos y
disponiendo las medidas de rectificacion, cancelacion u oposicion que deseen.

Por este motivo, tanto en la ley basica como en las leyes autonomicas de
derechos de los pacientes se realizan alusiones y remisiones reiteradas a la nor-
mativa sobre proteccion de datos®, con especial referencia a la configuracion
del derecho de acceso por el propio paciente, por los profesionales sanitarios,
y por terceros legitimados para ello.

A modo de ejemplo, la ley extremena establece el derecho de los pacientes
a acceder a los datos personales obtenidos en la atencion sanitaria y a conocer

la informacion existente en registros o ficheros*.

2.8. Limites al derecho a la intimidad

Como ocurre con el resto de derechos integrantes de nuestro ordenamiento
juridico, el derecho a la intimidad no es tampoco un derecho absoluto y tiene
sus limites.

Entre ellos, ha de hallarse 16gicamente el supuesto de que proceda, con
arreglo a la normativa aplicable, comunicar o denunciar casos de abusos, mal-
tratos y vejaciones que afecten a nifios, personas mayores, mujeres, personas
con enfermedades mentales y personas con discapacidad fisica, psiquica o sen-
sorial, que sean atendidas en centros o servicios sanitarios*'. En estos supues-
tos se entiende que ha de primar la persecucion del delito y la colaboracion con

la Justicia, por encima del derecho a la intimidad de los pacientes®.

2.9. La trascendencia de la vulneracion del derecho a la intimidad en el
campo penal y civil
Los efectos de la vulneracion de este derecho en el campo de la medicina

son especialmente importantes, en la medida en que dicha vulneracioén implica

¥ Ley Organica 15/1999 de proteccion de datos de caracter personal.

40 Art. 10.2, d, de la ley de Extremadura.

41 Art. 12 de la ley de Castilla y Leon.

42 Art. 262 de la Ley de Enjuiciamiento Criminal, donde se indica que: “los que por razén de sus
cargos, profesiones u oficios tuvieran noticia de algin delito ptblico, estaran obligados a denun-
ciarlo inmediatamente al Ministerio Fiscal, al tribunal competente, al Juez de instruccion y, en
su defecto, al municipal o al funcionario de policia mas proximo al sitio, si se tratare de un delito
flagrante”. De esta obligacion de denuncia se excluye en el articulo siguiente a los abogados y a
los procuradores respecto de las explicaciones de sus clientes, y a los eclesiasticos y ministros de
culto en cuanto a las noticias conocidas en el ejercicio de sus funciones. No estan excluidos, por
el contrario, los profesionales sanitarios.
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la revelacion de datos que pertenecen a la esfera mas intima de la persona,
como es el estado de salud de su cuerpo®.

Por el motivo anterior, hemos de detenernos brevemente aqui en la respon-
sabilidad penal que puede originarse como consecuencia de la violacion del
derecho a la intimidad, toda vez que en el Codigo Penal vigente se contemplan
dos delitos concretos relacionados con esta cuestion.

El primero de ellos concierne directamente a los profesionales sanitarios,
y castiga la vulneracion de la intimidad del paciente y el paralelo quebranta-
miento del deber profesional de sigilo o reserva, con prision por tiempo de
hasta cuatro afios e inhabilitacion especial por hasta seis afios*.

Para algun autor, cuando el médico o la enfermera son, al mismo tiempo,
funcionarios publicos, dedicados como tal al ejercicio de su profesion en el
ambito publico, por ejemplo, un médico o una enfermera de un Servicio de
Salud de cualquier Comunidad Auténoma, la revelacion del secreto supone un
injusto que no se agota en el ataque a la intimidad del paciente, sino que abarca
también la infraccion de un deber especial que se tiene por razén del oficio o
cargo que se desempeiia, y por ello debe ser castigada con arreglo a un delito
especifico, distinto al referido en el parrafo anterior, pero previsto igualmente
en el Codigo Penal®.

El segundo supuesto es mas genérico en cuanto castiga a cualquier persona
que revelare secretos ajenos de los que tenga conocimiento por razén de su
oficio o sus relaciones laborales, previendo una pena de prision por hasta tres
afios*. Respecto de este delito ha de significarse el posible encuadramiento de
aquellas conductas de personas que, sin tener la condicion de profesionales

sanitarios, realicen labores de tipo administrativo, de apoyo técnico u otras,

# Lopez, P, Moya, F., Marimén, S. y Planas, I.: Proteccion de datos de salud-Criterios y Plan de
Seguridad. Ed. Diaz de Santos, 2001, p. 5.

# Art. 199.2 del Cédigo Penal de 1995 que prevé, ademas de pena de prision de 1 a 4 afios, multa
de 12 a 24 meses e inhabilitacion especial para ejercer la profesion de 2 a 6 afos. Este precepto
se refiere expresamente al “profesional que, con incumplimiento de su obligacion de sigilo o
reserva, divulgue los secretos de otra persona”.

4 Otero Gonzalez, M*. P.: Justicia y Secreto Profesional, Ed. Centro de Estudios Ramon Areces,
S.A., Madrid, 2001, p. 26. La citada autora se refiere al art. 417.2 del Codigo Penal que castiga la
revelacion por una autoridad o funcionario publico de secretos e informaciones de un particular,
de los que tenga conocimiento por razon de su oficio o cargo, con las penas de prision de 2 a 4
afios, multa de 12 a 18 meses, y suspension de empleo o cargo publico por tiempo de 1 a 3 afios.

4 E] citado articulo 199 del Codigo Penal, en su apartado 1, contempla este delito estableciendo la
pena de prision de 1 a 3 aflos y la de multa de 6 a 12 meses. En concreto el tipo es el siguiente:
“El que revelare secretos ajenos, de los que tenga conocimiento por razén de su oficio o sus
relaciones laborales”.
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y vulneran la intimidad de los pacientes revelando informaciones secretas de
estos ultimos.

Por tltimo, debe recordarse que para las conductas que supongan una agre-
sion a la intimidad menos grave, de caracter no delictual, los afectados pueden
recurrir al ejercicio de las acciones que prevé la ley organica sobre proteccion
civil del derecho al honor, a la intimidad personal y a la propia imagen, donde
se proclama que los citados derechos seran protegidos civilmente frente a todo
género de intromisiones ilegitimas, entre las que se encuentran descritas “la
revelacion de datos privados de una persona o familia conocidos a través de la
actividad profesional u oficial de quien los revela” y “la captacion, reproduc-
cién o publicacion por fotografia, filme o cualquier otro procedimiento, de la
imagen de una persona en lugares 0 momentos de su vida privada o fuera de
ellos™.

No debe olvidarse, sin embargo, que la norma recoge como exclusiones
de la ilegitimidad de las intromisiones que contempla, la autorizacion expresa
de la ley y el consentimiento expreso del titular del derecho, que podra ser

revocado®®.

2.10. Contenido del derecho a la intimidad, relacionado con la salud, segiin
la jurisprudencia del Tribunal Constitucional.

Sin animo de exhaustividad, se puede realizar la siguiente enumeracion:

A) Reconocimiento médico tendente a acreditar si ha existido una inte-
rrupcion voluntaria del embarazo (verificacion de un examen ginecoldgico)®.

Se reconoce que la intimidad corporal forma parte de la intimidad perso-
nal, basando la primera en el pudor o recato. En concreto, se afirma que la
intimidad corporal se garantiza frente a toda indagacion o pesquisa que sobre
el cuerpo quiera imponerse contra la voluntad de la persona, cuyo sentimiento
de pudor queda asi protegido por el ordenamiento, en tanto responda a esti-
maciones y criterios arraigados en la cultura de la comunidad. Ahora bien, el
ambito de intimidad corporal constitucionalmente protegido no es coextenso
con el de la realidad fisica del cuerpo humano, porque no es una entidad fisica,
sino cultural. Esta determinado, en consecuencia, por el criterio dominante en

nuestra cultura sobre el recato corporal, de tal modo que no pueden entenderse

V. arts. 1y 7.4.°y 5.°, de la Ley Organica 1/82, de 5 de mayo.
4 Art. 2.2 de la ley citada.
4 STC 37/1989, de 15 de febrero
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como intromisiones forzadas en la intimidad aquellas actuaciones que, por las
partes del cuerpo humano sobre las que operan, o por los instrumentos me-
diante las que se realizan, no constituyen, seglin un sano criterio, violacion del
pudor o recato de la persona. Y més adelante se matiza que no cabe considerar
en si misma degradante o contraria a la dignidad de la persona la verificacion
de un examen ginecoldgico por parte de un profesional de la medicina, aunque
es evidente que la intimidad quedé afectada o comprometida en el supuesto
contemplado, pues en orden a la identificacion del &mbito constitucionalmente
protegido, por intimas se han de tener las partes del cuerpo que se ordenaba
someter a su examen.

En conclusion, a pesar de lo expuesto, el Tribunal Constitucional conside-
1o, en el caso referido, que la orden judicial no justificaba la afectacion de la
intimidad, debido a la falta de motivacion suficiente, que no respeto la propor-
cionalidad del sacrificio ordenado.

B) No existe intromision ilegitima en la intimidad por el hecho de someter
a una persona a pruebas bioldgicas tendentes a la investigacion de la paterni-
dad o, dicho de otra manera, aunque el derecho a la intimidad corporal quede
afectado, se impone al individuo la obligacién de someterse a dicha prueba®.
Tampoco existe vulneracion alguna de la intimidad por el hecho de practicar
pruebas hematoldgicas para comprobar la paternidad®'.

C) Se declara adecuada a derecho la prueba pericial psicoldgica de perso-
nalidad del inculpado®.

El Tribunal afirma que, entre las diligencias sumariales, se incluyen aque-
llas que tienden a perfilar la personalidad del inculpado como criterio corrector
de la pena y que la Ley de Enjuiciamiento Criminal autoriza al juez de instruc-
cion para disponer la practica de informes periciales conducentes a determinar
la capacidad intelectiva y mental del inculpado.

D) La situacion de sujecion especial a que se encuentra sometido el inter-
no en un centro penitenciario ha dado lugar a diferentes pronunciamientos de
interés.

El estudio de la normativa en vigor pone de relieve como el derecho a la
intimidad cede generalmente a las exigencias de orden y seguridad. Sin embar-

go, se ha considerado atentatoria a la intimidad, aparte de desproporcionada, la

3" Auto del Tribunal Constitucional 221/1990, de 31 de mayo
SUSTC 7/1994, de 17 de enero
2 Auto del Tribunal Constitucional 230/1994, de 18 de julio
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orden de desnudarse y realizar flexiones, en presencia de un funcionario, en el
cacheo posterior a una comunicacion intima3,

E) No se considera intromision ilegitima el registro no consentido de equi-
pajes por agentes privados encargados de garantizar la seguridad del hospital
en el que fueron internados los recurrentes, con motivo del accidente de circu-
lacion que sufrieron®.

La justificacion, segun el Tribunal, obedece a una practica muy extendida
en supuestos de ingresos hospitalarios, con la doble finalidad de proceder al
necesario control e inventario de las pertenencias de los pacientes, a efectos
de evitar eventuales reclamaciones indebidas por parte de éstos, y de evitar la
introduccion en el centro de objetos que pudieran entrafiar un peligro para la
seguridad del mismo. En conclusion, en tales circunstancias no puede afirmar-
se que el registro practicado en el equipaje por los guardas jurados encargados
de la seguridad del hospital al que fueron conducidos los recurrentes, a raiz del
cual se encontr6 en el mismo una cierta cantidad de hachis, constituyera una
intromision ilegitima en la intimidad de su propietario.

F) Tampoco se considera intromision ilegitima las investigaciones de de-
tectives privados cuando se muevan dentro del &mbito del ordenamiento juri-
dico®.

En particular, el Tribunal Constitucional ha dicho que, sea cual sea el &m-
bito objetivo del concepto “intimidad”, la actividad investigadora no afecto
en el caso a la zona de la intimidad constitucionalmente protegida, esto es, a
la esfera de la estricta vida personal y familiar del actor en cuanto ambito o
reducto en el que se veda que otros penetren, pues aquella se limit6 a constatar,
en determinadas fechas, que el actor acudi6 y permanecid, en varios lapsos de
tiempo, en un hospital propiedad de su esposa y en una peluqueria, asi como
su presencia y actividad en unas obras realizadas en la fachada de un local.

G) Intromision ilegitima en la intimidad personal y familiar: caso “Paqui-
rri”.

Se declara que las iméagenes grabadas en la enfermeria de la plaza de toros
afectan a momentos que deben quedar excluidos del ptblico conocimiento,

precisamente por su caracter intimo.

33 STC 57/1994, de 28 de febrero
3 Auto del Tribunal Constitucional 201/1994, de 9 de junio
3 Providencia del Tribunal Constitucional de 16 de julio de 1990 (Recurso de Amparo 257/1990)
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En particular, dice el Tribunal Constitucional, se trata de los momentos en
que el torero es introducido en la enfermeria y examinado por los médicos; en
las imagenes se reproducen, en forma directa y claramente perceptible, las he-
ridas sufridas, la situacion y reaccion del herido y la manifestacion de su estado
animico, que se revela en sus ademanes y rostro, y que muestra, ciertamente,
la entereza del diestro, pero también el dolor y postracion causados por las
lesiones recibidas. Se trata, pues, de imagenes de las que, con seguridad, puede
inferirse, dentro de las pautas de nuestra cultura, que inciden negativamente,
causando dolor y angustia en los familiares cercanos del fallecido, no solo por
la situacidn que reflejan en ese momento, sino también puestas en relacién con
el hecho de que las heridas y lesiones que alli se muestran causaron, en muy
breve plazo, la muerte del torero. No cabe, pues, dudar que las imagenes en
cuestion incidan en la intimidad personal y familiar de la entonces esposa y
hoy viuda del desaparecido diestro.

En definitiva, en ningin caso pueden considerarse publicos y parte del
espectaculo las incidencias sobre la salud y vida del torero, derivada de las
heridas recibidas, una vez que abandona el coso, pues ciertamente ello supon-
dria convertir en instrumento de diversion y entretenimiento algo tan personal
como los padecimientos y la misma muerte de un individuo, en clara contra-
diccion con la dignidad de la persona. Y mads aun, se entiende que la enfer-
meria, por la propia naturaleza de su funcion, no puede considerarse como
un lugar abierto al ptblico, hasta el punto de que los que alli entraron fueron
conminados a desalojar el lugar’®.

H) Atenta también contra el derecho a la intimidad el hecho de que una pe-
riodista publicase las circunstancias de los asistentes a un curso para personas
con ciertas deficiencias®’.

I) Constituye un atentado contra el derecho a la intimidad el conocimiento
innecesario de que una persona consume drogas, dado los términos amplisimos
de la prueba propuesta, que pretendia averiguar si el imputado en un proceso
penal es consumidor de cocaina u otras sustancias toxicas o estupefacientes, y
el tiempo desde que lo pudiera ser™.

De esta importante sentencia se extrae la siguiente doctrina:

Dentro de las diligencias practicables en el proceso penal distingue entre

36 STC 231/88, de 2 de diciembre
57 Providencia de 5 de octubre de 1990, asunto 2126/1990
3 STC 207/1996, de 16 de diciembre
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las inspecciones y registros corporales y las intervenciones corporales. Las
primeras consisten en cualquier género de reconocimiento del cuerpo humano,
bien sea para la determinacion del imputado (diligencias de reconocimiento en
rueda, examenes dactiloscopicos o antropomorficos, etc.) o de circunstancias
relativas a la comision del hecho punible (electrocardiogramas, examenes gi-
necolégicos, etc.) o para el descubrimiento del objeto del delito (inspecciones
anales o vaginales, etc.). En dichas inspecciones y registros, en principio, no
resulta afectado el derecho a la integridad fisica, al no producirse por lo general
lesion o menoscabo del cuerpo, pero si puede verse afectado el derecho fun-
damental a la intimidad corporal, si recaen sobre partes intimas del cuerpo (el
caso de la exploracion ginecolodgica, ya visto), o inciden en la vida privada. Las
intervenciones corporales, en cambio, consisten en la extraccion del cuerpo de
determinados elementos externo o internos para ser sometidos a informe peri-
cial (analisis de sangre, orina, pelos, ufias, biopsia, etc.) o en su exposicion a
radiaciones (rayos X, TAC, resonancias magnéticas, etc.), con objeto también
de averiguar determinadas circunstancias relativas a la comision del hecho pu-
nible o la participacion en €l del imputado.

En consecuencia, el derecho que se vera por regla general afectado en el
caso de las intervenciones corporales es el derecho a la integridad fisica en tan-
to implican una lesiéon o menoscabo del cuerpo, siquiera sea de su apariencia
externa. Por lo demas, atendiendo al grado de sacrificio que impongan de este
derecho, las intervenciones corporales podran ser calificadas como leves o gra-
ves: leves, cuando, a la vista de todas las circunstancias concurrentes, no sean,
objetivamente consideradas, susceptibles de poner en peligro el derecho a la
proteccion de salud ni de ocasionar sufrimientos a la persona afectada, como
por lo general ocurrird en el caso de la extraccion de elementos externos del
cuerpo (como el pelo o uiias) o incluso de algunos internos (como los analisis
de sangre), y graves, en caso contrario (por ejemplo, las punciones lumbares,
extraccion de liquido cefalorraquideo, etc.).

De acuerdo con la anterior doctrina, resulta, pues, evidente que una inter-
vencion corporal consistente en la extraccion de algunos cabellos de diversas
partes de la cabeza y del pelo de las axilas, por la parte externa del cuerpo
afectada y la forma en que esta prevista su ejecucion (a realizar por el Médico
Forense), no entra dentro del &mbito constitucionalmente protegido del dere-

cho a la intimidad corporal, ni, por lo tanto, puede llegar a vulnerarlo.
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Sin embargo, una prueba pericial acordada en unos términos objetivos y
temporales, tan amplios como los que se describen a continuacion, supone una
intromision en la esfera de la vida privada de la persona, a la que pertenece, sin
duda, el hecho de haber consumido en algiin momento algin género de drogas,
conducta que, si bien en nuestro ordenamiento es en si misma impune, ello no
obstante, el conocimiento por la sociedad de que un ciudadano es consumidor
habitual de drogas provoca un juicio de valor social de reproche que lo hace des-
merecer ante la comunidad, por lo que la publicidad del resultado pericial afecta-
ria al ambito constitucionalmente protegido del derecho a la intimidad personal.

La incidencia en el derecho a la intimidad personal se acentiia en un caso
como el contemplado por la sentencia, dada la condicion de guardia civil del
imputado, al que se ordena soportar la intervencion y pericia, pues si los resul-
tados de la misma fueran positivos, en el sentido de demostrar su consumo de
cocaina u otras sustancias toxicas o estupefacientes, y aunque ello no llegara
a tener para ¢l consecuencias de orden penal en la causa, si podria acarrearle
eventualmente responsabilidades de tipo disciplinario.

El sacrificio de un derecho fundamental requiere siempre salvaguardar la
regla de la proporcionalidad, que tiene los siguientes requisitos: la medida limi-
tativa del derecho fundamental debe estar prevista por la ley, debe ser adoptada
mediante resolucion judicial especialmente motivada y ha de ser idonea, necesa-
ria y proporcionada en relacion con un fin constitucionalmente legitimo. A todos
ellos hay que sumar otros derivados de la afectacion a la integridad fisica, como
son que la practica de la intervencion sea encomendada a personal médico o sa-
nitario, la exigencia de que en ningun caso suponga un riesgo para la salud y de
que a través de ella no se ocasione un trato inhumano o degradante.

Concluye esta importante Sentencia con la afirmacion de que la decision
judicial por la que, bajo apercibimiento de incurrir en el delito de desobedien-
cia, se obliga al recurrente a someterse a un rasurado del cabello de distintas
partes de su cuerpo con el fin de conocer si es 0 no consumidor de cocaina u
otras sustancias toxicas o estupefacientes, no encuentra apoyo en la Ley de
Enjuiciamiento Criminal.

J) No se ha considerado intromision ilegitima en el derecho a la intimidad
el mandamiento judicial de entrada en una clinica para investigar un presunto

delito de aborto ilegal, con la finalidad de incautarse de los datos alli existentes™.

' STC 37/1989, de 15 de febrero
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K) No se ha considerado que invade el derecho a la intimidad la publi-
cacion de una sancion®. Si bien ha de tenerse en cuenta que se trataba de un
caso en el que la primera noticia de la prueba del expediente disciplinario fue
facilitada por el expedientado.

L) La sexualidad pertenece al ambito de la intimidad y es, incluso, uno
de sus reductos mas sagrados. Asimismo, el padecer una enfermedad como el
SIDA es un hecho que cae dentro del ambito de la intimidad de las personas
(intimidad, en ambos casos, en sentido estricto)®!.

En fin, cabe concluir que, en el caso de una orden constitucionalmente
valida, las consecuencias de su incumplimiento seran las establecidas en el
orden sancionador correspondiente, pero en ninglin caso el empleo de la fuerza

fisica, que seria degradante y contraria al articulo 15 de la Constitucion®2.

3. Conclusiones

La intimidad es un concepto complejo con multiples acepciones y que pue-
de ser abordado desde muy diversas disciplinas, si bien en el presente estudio
se parte de un concepto elaborado principalmente por el derecho, aunque sin
descartar algunos aspectos bioéticos.

El concepto madre es el concepto intimidad (en sentido amplio), estando
relacionados con el mismo los de confidencialidad, vida privada y secreto.

Se puede distinguir la intimidad personal, corporal o fisica; la intimidad
como vida privada; la intimidad cultural, ideologica, religiosa y sexual; la in-
timidad genética y la intimidad informatica, si bien ésta tltima ha dado lugar
a un derecho fundamental nuevo, establecido por el Tribunal Constitucional,
que es el derecho fundamental a la proteccion de datos.

Como todos los derechos integrantes de nuestro ordenamiento juridico, el
derecho a la intimidad no es un derecho absoluto y tiene sus limites.

Son importantes las vulneraciones del derecho a la intimidad, tanto en el
ambito civil como en el penal, estando en este ultimo castigado con penas
severas.

A pesar de tratarse de un derecho nuevo (aparece por primera vez en nues-
tra Constitucion de 1978), ha sido ya objeto de una importante jurisprudencia

de nuestro Tribunal Constitucional.

0 STC 227/1992, de 14 de diciembre
1 STC, sucesivamente, 89/1987 y 20/1992
92STC 37/1989, de 15 de febrero
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Persona y Rehumanizacion. Bases para una
bioética personalista de las adicciones

José Luis Canias Ferndndez

Universidad Complutense de Madrid

A mi curiada, Marichu Hernandez, enfermera.
A su hija, Rocio, joven estudiante de CC. de la Salud;

v a su hijo, Javier, médico.

1. Introduccién

Este escrito sobre el mundo de las adicciones es fruto de un doble encuen-
tro: con la filosofia personalista, del lado tedrico, y con un buen niimero de
personas heridas profundamente por la desesperacion en sus vidas, de otro
lado més préctico o experiencial. De modo que airear aqui estos dos encuen-
tros es una deuda de gratitud mia a la Escuela Valenciana de Estudios en Salud
(EVES) de la Generalitat Valenciana, y a la Universitat de Valéncia y al Con-
sejo Valenciano de Enfermeria, donde imparti durante varios afilos mi curso
de posgrado “Antropologia de las adicciones” en sus respectivos Mdster de
Bioética y de Etica de la Enfermeria (Alicante, Castelléon y Valencia), y en
particular a Vicente Bellver Capella.

Desde el afio 1996 en que edité por primera vez el libro De las drogas a la
esperanza (1) hasta la publicacién en 2010 de mi obra De la adiccién a la es-
peranza (2), pasando por el manual Antropologia de las adicciones (3) en 2004
(presentado en la XXII Conference World Federation of Therapeutic Commu-
nities), mi propuesta viene consistiendo en enfocar el fendmeno adictivo desde
la perspectiva del fendmeno de la rehumanizacién, no sélo como un modelo
tedrico antropoldgico contrastado sino también como un modelo curativo bien
experimentado ya, capaz de apuntar salidas fundadas al mundo de las adiccio-
nes y de las esclavitudes existenciales.

Es evidente que el mejor camino para salir de cualquier esclavitud existen-
cial es no caer en ella, pero cuando ya se ha caido en sus redes tiene que haber
alguna posibilidad de salir de verdad, por remota que sea, y recobrar la salud y
la felicidad perdida. Y si es posible hacer de verdad la experiencia de la espe-
ranza desde esa situacion limite, ineludiblemente ha de aparecer una teoria que

z

la fundamente. En 1996 la llamé “filosofia de la rehumanizacién”,y al espacio
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educativo institucional que la hacia posible “Comunidad Terapéutica Rehuma-
nizadora” (CTR), una filosofia de vida que ahora llamo “filosofia personalista
de la rehumanizaciéon” y que apunta a alumbrar un nuevo espacio institucional
que vengo a llamar Comunidad Terapéutica Personalista (CTP).

Yo habia escrito mi tesis doctoral sobre el pensamiento existencial de un
gran fil6sofo y dramaturgo francés pionero de la rehumanizacién, Gabriel Mar-
cel, quien me marcé hondamente (4). Pero sdlo después de experimentar a lo
vivo la esperanza encarnada en unas personas concretas, de carne y hueso,
descubri que mis conocimientos acerca de la naturaleza humana eran ain bas-
tante abstractos, y que en realidad siempre es asi: la lectura de lo que otros
han dicho sobre el ser humano no puede suplir lo que uno experimenta por si
mismo. Recuerdo ahora al escritor y piloto de la Fuerza Aérea de los Estados
Unidos, Richard Bach, autor de aquel delicioso ensayo titulado Juan Salvador
Gaviota, quien decia que en un tiempo de su vida investigé religiones, estudié
a Aristoteles, a Descartes, a Kant, y que ley6 tantas letras microscopicas para
llegar al final a una sabia conclusion: “Tienes que arreglartelas solo, Richard.
(,Cémo quieres que sepamos lo que es valido para ti?”

Y es verdad. También a mi me parece que muchos pensadores y sistemas
filoséficos actuales interpretan al ser humano desde teorias abstractas de huma-
nidad. Porque las mejores corrientes tedricas brotan de experiencias personales
comprometidas, y el sentido de la existencia es lo unico que debe importar
realmente de veras al fil6sofo auténtico. Pretender conocer al ser humano des-
de filosofias abstractas es lo que le pasé a Dominique Lapierre hace unos afos:
“Yo era un escritor de best sellers con mucho éxito editorial -manifesté a un
prestigioso rotativo- que conocia Calcuta porque habia pasado alli un tiempo
durante la elaboracion de mi novela Esta noche, la libertad, pero sélo habia
visto la ciudad desde la habitacién de un hotel de cinco estrellas. Es decir, no
me enteré de nada en absoluto. Sin embargo, con La ciudad de la alegria con-
vivi con estas gentes mucho tiempo, y fue entonces cuando descubri personas
extraordinarias, gente que me daba cada dia lecciones de amor y de coraje.
Gente que me ensefi6 lo que era la vida con una V maytscula”.

Que se puede salir de las esclavitudes personales cuando se ha tocado fon-
do ha sido para mi a lo largo de estos afios, y sigue siendo a dia de hoy, algo
tan palpable en las CTPs como para Lapierre, el descubrimiento de la belleza
humana dentro de los arrabales de las grandes ciudades de la India, o como

para Viktor Frankl salir con vida de los campos de concentracién nazi. En
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los siguientes epigrafes pretendemos desplegar algunas de las claves que, a
mi entender, hacen posible esta superacion: 1. la mentalidad adictiva actual
y la necesidad de una nueva definicion de las adicciones; 2. los jovenes y las
adicciones; 3. las familias y las adicciones; 4. la escuela y las adicciones; y 5.

la Comunidad Terapéutica Rehumanizadora.

2. La mentalidad adictiva actual y la necesidad de una nueva definicion
de las adicciones.

Las adicciones son un problema social grave extendido por todo el mundo,
que afecta especialmente a los jovenes. La mentalidad adictiva actual es de
tal magnitud que ya no basta con referirnos sélo a las personas que consumen
drogas, o que son dependientes de algo o de alguien. Hoy identificamos a la
persona adicta con el perfil de un ser esclavo de si mismo y, por tanto, podemos
decir ya claramente que las adicciones son una esclavitud existencial conse-
cuencia de una vida vacia de sentido. Un perfil, en suma, que se da en muchos
hombres y mujeres de nuestro entorno cotidiano, y que podemos encontrar en
cualquier tipo de sociedades a escala planetaria.

Observemos en primer lugar que la persona adicta no es diferente a las de-
mds, alguien especial por las caracteristicas de su personalidad o por un origen
familiar o ambiental méds o menos desestructurado o marginal. Antes bien, la
grave inmadurez personal que padece en tltimo término es fruto de su pro-
pia (i)responsabilidad, y sus condicionantes genéticos y ambientales aunque
influyen en ella no son totalmente determinantes, entre otras razones porque
otras personas de su mismo entorno y caracteristicas personales similares no
andan por caminos adictivos. Con lo cual estamos afirmando ya que no existe
necesariamente una tipologia social ni familiar especifica que dé origen a una
adiccion.

La adiccion a las drogas, por ejemplo, es un problema que entra en cual-
quier familia independientemente de su nivel econémico o social y en cualquier
centro educativo de nuestro entorno, y por eso lo mds efectivo para encontrar
soluciones verdaderas es estudiar el tipo de actitudes y valores trasmitidos por
la estructura familiar y educativa a las nuevas generaciones, y la calidad de sus
relaciones personales. Porque si algo estd claro en el mundo adictivo es que la
persona adicta o dependiente, quiera o no, implica a su entorno familiar en los
problemas que origina, y logra convertirse en el centro de la preocupacion de

los demds sirviéndose, de todo y de todos, creando desconcierto a su alrededor.
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Pero hay esperanza. Hay salida verdadera incluso ante las situaciones de
mayor esclavitud adictiva, y las personas de nuevo pueden ser duefias de su
porvenir. El mayor mensaje que nos trasmiten quienes hacen realidad en su
vida programas rehumanizadores auténticos, se puede resumir en la capacidad
del ser caido de volver a sentirse persona, inica actitud que hace posible levan-
tarse de cualquier tipo de existencia infrahumana y volver a encontrar sentido a
la vida. Porque toda vida carente de sentido es una vida extraviada, malherida,
deshilachada como un tejido deteriorado.

Segtn Viktor Frankl la causa principal de la infelicidad del ser humano no
debe buscarse en una represion sexual, como afirmaba Freud, o en un complejo
de inferioridad, como pens6 Adler, sino en la falta de sentido existencial. Justa-
mente es lo que corrobora la vida de muchas personas en una CTP y la sencilla
teorfa de la rehumanizacién que la sustenta. Pero antes de entrar propiamente
en la “bioética de las adicciones” necesitamos redefinir el fendmeno adictivo
actual y sus causas para comprender mejor su posible superacion, también a
escala social.

Y lo primero que constatamos es que este fendmeno es un problema para
los gobiernos de la mayoria de los paises no porque les importe la esclavitud
existencial de las personas que la padecen, sino porque el nimero de adictos
va en aumento y pueden poner en peligro el llamado “estado del bienestar”
si colapsan los recursos sanitarios, farmacoldgicos, asistenciales, policiales,
judiciales o carcelarios. Y precisamente por eso, la lucha de los Estados contra
las adicciones tiene poco éxito, porque no abordan las causas profundas ni
tienen en cuenta los factores existenciales y educativos de sus ciudadanos, es
decir, los modelos de vida propuestos por la sociedad que contribuyen directa
o indirectamente a crear una insaciable demanda.

Es sintomdtico que las adicciones produzcan una ambivalencia paradéjica,
de atractivo y de rechazo a la vez, tanto individual como socialmente: por un
lado, un rechazo claro, y, por otro, un atractivo fascinado hacia el mundo del
“placer desconocido”. En verdad, desde un planteamiento realista, la salida
mads radical del mundo de las adicciones seria la decision responsable de la per-
sona, bien para no iniciarse, bien para salir si estd enganchada. Evidentemente
todas las tareas encaminadas hacia la no iniciacién son las mds eficaces y ren-
tables -la prevencion familiar y escolar, sobre todo-, pero para desenganchar-
se quienes ya estdn iniciados las mejores terapias consisten en programas de

rehumanizacion total de las personas en centros de autoayuda o Comunidades
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Terapéuticas personalistas que podemos llamar con toda propiedad centros de
rehumanizacion.

Los hébitos de vida de los jovenes varian con rapidez y su inicio en las
conductas adictivas hay que situarlo cada vez a edades mds tempranas. Las
llamadas “drogas de disefio”, por ejemplo, tienen un proceso de produccién
y colocacién en el mercado muy rdpido, porque la tecnologia hace posible su
elaboracion a partir de productos farmacéuticos al alcance con relativa facili-
dad, distribuyéndose con enorme rapidez hasta que los agentes policiales y los
gobiernos las detectan. Ello significa que cada vez es mds amplia y diversa la
oferta, mds barata y facil de alcanzar, y, lo que es mds alarmante, su consumo
cada vez se ve con mds normalidad por el entorno. Hablamos, en suma, de
policonsumo y de pandemia pero con el agravante de una creciente aceptacién
social producida por la familiaridad de la globalizacion.

Observemos que el grave error de priorizar la “sustancia” o el objeto adic-
tivo frente a la persona proviene de aceptar el esquema “buenas” y “malas”.
Error histérico. Este maniqueismo extendido a gran escala y sutilmente admi-
tido sentencia que cuando las adicciones y las conductas adictivas cumplen de-
terminadas funciones “buenas’, como diversion necesaria, alivio del dolor, au-
toestimulacidn, etc., y se mantienen dentro de un uso adecuado o “terapéutico”
ello no reviste problema; el problema surge cuando producen consecuencias
“malas” a la salud, u originan graves conflictos familiares y sociales. Ambas
formas, en una especie de efecto pendular, son fruto de una mentalidad irres-
ponsable, porque una vez que se ha empezado por ese camino “terapéutico” es
muy dificil detenerse.

Muchos jovenes no pueden estudiar, ni trabajar, ni relacionarse normal-
mente con los demds, sin estar mediatizados por algo adictivo (sustancia o
no sustancia), pero no se consideran adictos y sélo aplican este calificativo a
los drogadictos “malos”. Lo cierto es, que el tipo de adictos “buenos” apenas
preocupa a la sociedad, porque estdn insertados dentro del “orden” estable y
controlado, sin grandes sobresaltos sociales. Quienes preocupan son los “ma-
los”, los que crean inadaptacién y marginacién social,... cuando en realidad
su principal problema no es la adiccién en si, sino el desamparo humano y la
desestructuracién personal que padecen.

Con frecuencia se sigue pensando que la iinica alternativa para tratar a estas
personas consiste en suministrarlas farmacos, como por ejemplo, derivados

opidceos a los adictos a sustancias, y las politicas sociales de las autoridades y
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los distintos Gobiernos otorgan grandes subvenciones econdmicas para estos
programas especificos (adictivos), sin procurar espacios sociales de rehumani-
zacién donde proponer el abandono real y total de las adicciones. Desalentados
por los pocos resultados de sus esfuerzos, muchos profesionales de la ayuda
(educadores, médicos, enfermeras, psiquiatras, psicélogos, trabajadores socia-
les, etc.) piensan que lo Unico que se puede hacer es implementar programas
“de reduccion de dafio”, es decir, suministrar sustancias “buenas”, aun sabien-
do que el retorno a las “malas” es lo normal después de un abandono aparente
de corta duracién. Se actda, por tanto, sin un programa serio de abandono
paulatino, por ejemplo, sin un decalaje bien establecido, pero asi, la persona
esclava de si misma, nunca podra salir de su espiral adictiva, y el fracaso estd
asegurado a priori porque no se la ayuda a reconstruir su paisaje del alma desde
fundamentos antropoldégicos personalistas.

La cuestion latente detrds de este planteamiento es la legalizacion de las
sustancias adictivas, presente en el debate social de forma permanente a través
de ideologias y fomentada por poderosos lobbys econémicos. La pregunta es
si se puede eliminar la adiccién con el uso de drogas “buenas”. Parece que
no es muy coherente este planteamiento si pensamos de verdad en la persona
esclava de si misma. Facilitar sustancias a un adicto no sélo no le estimula a
plantearse en serio su rehumanizacion, sino que se estabiliza en el uso y el con-
sumo recurrente. De hecho, en sus inicios durante bastante tiempo, la persona
adicta mantiene la reserva mental de poder sustituir una sustancia por otra, y
consumirla de forma “controlada”.

Pero precisamente uno de los momentos cumbre del proceso curativo total
de la persona caida se da cuando llega a tomar conciencia de su realidad y,
desde un profundo autoconocimiento personal, decide con radicalidad vivir
sin ataduras adictivas y sin comportamientos negativos que le conduzcan de
nuevo a ellas. Lo bonito del ser humano es saber que la posibilidad dltima de
su recuperacion es impredecible y depende, en ultima instancia, de él mismo.
No en vano, su capacidad de reaccion es sorprendente. Y para eso la sociedad
debe superar sus miedos y sus incoherencias y crear espacios institucionales de
auténtica esperanza y programas educativos rehumanizadores totales.

Un ejemplo claro lo tenemos en el desconocimiento a gran escala de las
CTPs. Todavia hay una gran desinformacion sobre la presencia de estos Cen-

tros en los barrios de las ciudades, en el sentido de que, no sélo no atraen delin-
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cuencia y adicciones a la zona, como muchos piensan, sino todo lo contrario.
Porque no sélo son espacios de encuentro que ayudan a las personas adictas a
crear situaciones positivas de vida, sino que son un modelo para otras institu-
ciones sociales, incluidos los centros educativos formales, y las personas que
allf se rehumanizan, son auténticos ejemplos para los demds al verlas luchar de
verdad por salir de la esclavitud existencial que les atenaza.

Isaac Nufiez (5), un experimentado terapeuta espafiol, ya en 1994 propuso
a las autoridades espafiolas una decidida apuesta por las personas caidas en la
situacion existencial mas depauperada, porque su experiencia diaria le demos-
traba que es posible salir de verdad del infierno de la esclavitud y recobrar la
felicidad perdida: “Se constata en muchos casos que son los toxicomanos mas
desestructurados a todos los niveles quienes mds profundizan en su proceso
terapéutico y logran su total rehabilitacion e integracion social, quizds porque
habian tocado fondo y ya no pueden engafiarse a si mismos de ningtin modo.
Un profesional tendria delante una ‘historia clinica’ que le ofreceria pocas es-
peranzas de lograr resultados positivos” (5, p. 40-41).

Desde la antropologia personalista actual, dirfamos que la sociedad ya no
tiene excusas para seguir cayendo en la trampa “dura-blanda”, “malo-bueno”,
porque el denominador comtn de todos los adictos de todas las épocas es la
necesidad de llenar el vacio existencial de su vida. Por ello, si de verdad que-
remos ayudar a las personas a superar la esclavitud de sus ataduras, lo primero
que necesitamos es redefinir el concepto de adiccion y asociarlo a la idea de
infelicidad radical y de esclavitud existencial. Justamente en este punto com-
prendemos por qué las adicciones engloban a todo tipo de adictos, y por qué ya
no tiene sentido hablar de drogas y ni siquiera de adicciones.

La definicién genérica de droga acufiada en 1975 por la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) (6), “toda sustancia que introducida en el organis-
mo vivo puede modificar una o mas funciones en éste”, atin sigue apareciendo
en manuales de especialistas, pero por la década de los afios noventa del siglo
pasado la propia OMS entendi6 el concepto como cualquier tipo de sustancia
adictiva (alcohol, anfetaminas, barbitiricos, cannabis, cocaina, alucindgenos,
opidceos, o disolventes volatiles), y por entonces se empezé a utilizar el tér-
mino farmacodependencia. Otras directivas comunitarias europeas posteriores
definieron las drogas como “toda sustancia que estimula, inhibe o perturba las

funciones psiquicas, perjudica la salud y es susceptible de generar dependen-
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cia”. Mas recientemente, la OMS referira la adicciéon como una enfermedad
fisica y psico-emocional descrita no s6lo como una sustancia, sino también
como actividad o relacion (por ejemplo codependencia).

Sin embargo podemos afirmar con plena seguridad que estas definiciones
son claramente deficitarias porque siguen poniendo el acento en la sustancia
o actividad y no en la dimension noética (espiritual en el amplio sentido de la
palabra) de la persona. Por eso, la explicacion mds real de las adicciones hoy
pasa por descubrir que todas producen sindrome de dependencia esclavizante,
sin mds, es decir, sin atender al tipo de sustancia “interna” o accién “externa”
que produce dicha dependencia, porque todas quitan felicidad al ser humano.
De modo que una definiciéon mds realista y esperanzadora puede ser la siguien-
te: adiccion es cualquier realidad que hace esclava a la persona en su cuerpo,
en su mente o en su espiritu.

Jacques Durand-Dassier (7), un buen conocedor de las primeras comunida-
des terapéuticas humanistas de Nueva York, en 1968 ya observé con agudeza
que la palabra dependiente era demasiado débil para calificar los lazos que
unen a una persona con su droga. Con mds razén hoy si cabe, y desde una
fundamentacién antropolégica més aquilatada, podemos aplicar el calificativo
de esclavitud a cualquier tipo de conducta adictiva, y el término autoesclavo
no es desproporcionado si tenemos en cuenta la destruccion de la personalidad
a que se ven sometidas todas las personas adictas, independientemente de la
sustancia que tomen o la actividad alienante que ejerciten.

Cualquier tipo de esclavitud frente a algo (sustancia o “cosa”) o a alguien
(persona o institucién), es decir, no s6lo al alcohol o a los farmacos o a las
sustancias que sefialaba la OMS, sino también frente a la comida, al sexo, a las
sectas, al poder, al trabajo, al dinero, a las compras, al juego de azar, a internet
o a las redes sociales,... todas son “droga”. La mayoria de estas actividades y
sustancias son necesarias para la vida, pero cuando se ejercitan de forma com-
pulsiva o se toman sin control enferman a las personas y las esclavizan porque
se convierten en conductas alienantes que llevan al enanismo psicolégico y a
la infelicidad personal. Eso son las adicciones. De aqui la gran responsabilidad
de los gobernantes, de los medios de comunicacién, de la familia y de la es-
cuela, sobre todo, y la necesidad que tenemos de comprender bien las sutilezas
del fenomeno adictivo actual.

La mayoria de veces es posible asociar un conjunto de adicciones en la

misma persona, de manera que, poner fin a una no alivia automdticamente las
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demds, sino que suele producir el surgimiento de otras nuevas. Y si podemos
hablar de mentalidad adictiva concluimos, con A. Washton y D. Boundy (8),
que “la verdadera causa de la adiccién reside dentro de nosotros [mismos]” (8,
p. 68). La bulimia, la anorexia, el trabajo compulsivo, el juego ludépata, las
compras desenfrenadas, el sexo por el sexo, viajar por viajar, el ejercicio fisico
compulsivo, navegar por internet y las redes sociales sin descanso,... para mu-
chas personas hoy dia son hdbitos que sélo tratan de llenar su vacio existencial.
Eso es adiccion.

Mentalidad adictiva, por tanto, es huir de uno mismo. La huida de nosotros
mismos es el piloto intermitente que nos hace vivir en un profundo vacio exis-
tencial. Si no se llena a tiempo ese vacio es posible que la persona caiga en la
desesperacion. Es, en definitiva, el efecto de una mentalidad adictiva creciente,
posiblemente la nueva esclavitud de nuestra época, sutil, que se proyecta en la
primera mitad del siglo XXI como sombra siniestra. Pero decir (la sociedad)
“no hay nada que hacer” o (la persona) “yo soy asi y no puedo cambiar” es
un juicio falso porque se puede salir de todos los fondos y de todos los pozos,
incluso de los contaminados por el sida y la desesperacion.

Por descontado no todas las adicciones son iguales y, de hecho, existen
importantes diferencias entre ellas: las adicciones a las sustancias alteran
el funcionamiento del cerebro rdpidamente, a diferencia de las demads. Sin
embargo, cuando nos situamos en el plano existencial es ficil identificar
los puntos en comun entre tipos de adicciones aparentemente muy distintas:
“Las adicciones pueden parecer muy diferentes en la superficie pero [todas]
son provocadas por las mismas causas profundas” (8, p. 12), porque todas
conducen al mismo estado psicolégico y espiritual degradado de la persona
que sigue esos derroteros, es decir, a la dependencia mental y a la esclavitud

existencial de las gentes.

3. Los jovenes y las adicciones

Es evidente que las personas mds expuestas a las adicciones son los jo-
venes. Ellos no sélo son particularmente susceptibles a la influencia del am-
biente escolar y del grupo de compafieros a los que pertenecen, sino que, las
condiciones sociales de una “cultura de la muerte” son el caldo de cultivo
apropiado para esta nueva esclavitud existencial de nuestras sociedades. Los
expertos sefialan que esta “cultura”, y las adicciones como parte de ella, estd

tan arraigada en la mayoria de ambientes juveniles porque es percibida por los
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jovenes como portadora de fuertes sensaciones y como medio imprescindible
de integracion grupal.

Pero a continuacién hemos de subrayar que en esta realidad y en los am-
bientes negativos juveniles de nuestras sociedades, ademds de la responsabi-
lidad colectiva, debe de aparecer clara su propia responsabilidad individual,
entre otras razones porque la gente joven hoy dispone de suficiente informa-
cién como para practicar o no conductas de riesgo adictivo. Tanto para entrar
como para salir de las adicciones, y en cualquier caso para hacer justicia a la
condicién humana, ha de quedar muy claro desde el principio que, sin excluir
otras responsabilidades —especialmente de los padres—, el joven es el dltimo
responsable de su vida. Cada uno personalmente.

Para el joven principiante, fumar o beber alcohol conlleva atractivo hacia
lo desconocido, pero sobre todo conlleva la curiosidad de hacer y sentir 1o mis-
mo que hace y siente el otro. El proceso es artero. Poco a poco, por inmadurez,
por evasion de su realidad concreta (familia, estudios, etc.), por engafio y pro-
vecho de muchos -manipulacion ideolégica y econémica, crimen organizado-,
o por aburrimiento, y en el fondo, siempre buscando algo que dé sentido a su
vida creyendo encontrar la felicidad donde no estd, muchos jovenes caen en la
mds sutil de las esclavitudes: en la esclavitud de si mismos.

En efecto, el inicio de beber alcohol, fumar cannabis, o consumir pastillas,
aparece en los jévenes simplemente como ritual para formar parte del grupo. A

Z 9

edades cada vez mds tempranas empiezan con el “botellén” y con los “porros”
en la pandilla del colegio o del barrio; de ahi pasan a las pastillas, luego...
Es un proceso en cascada, de efecto domind, perfectamente estudiado por las
mejores corrientes de la antropologia y la psicologia actual. Es, en suma, el

w4

recorrido de un proceso de “vértigo espiritual” (9), un camino que al principio
ofrece todo pero al final no deja nada.

Cierto que no todos los jévenes que entran en contacto con las conductas
adictivas generan después una dependencia automadtica, ni al limite, pero tam-
bién es cierto que nadie que llega a ser auténticamente autoesclavo lo hace a
través de una decision reflexionada y por propia voluntad. Por eso, aparte la
falaz distincién entre “blandas y duras”, “buenas y malas”, “uso y abuso”, “in-
dependencia y dependencia”, el bienestar inicial resulta tan escurridizo que la
expresion “uso responsable” asociada a cualquier tipo de adiccion se convierte
en una trampa que puede terminar en tragedia. Por otra parte, es claro que una

persona no cae en esa tragedia de golpe sino que hasta llegar a esa situacién

178



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

antes ha dado bastantes pasos previos de conductas negativas. Surge entonces
la desconcertante pregunta de por qué el ser humano cae en la autodestruccion
con tanta frecuencia, y repite patrones de comportamientos negativos y de con-
ductas autodestructivas en su vida.

Igual que engancharse no es una respuesta de golpe, la conducta adictiva
tampoco se manifiesta de golpe. El fendmeno reviste toda una légica interna de
encadenaciones asombrosa, puesta de manifiesto magnificamente por la gran
literatura universal. A medida que la persona adicta empieza a acumular pro-
blemas en su familia, en sus estudios, en su trabajo o en sus 4mbitos sociales,
comienza a negar dos cosas: que la actividad adictiva en cuestion constituya un
problema que no puede controlar, y que los efectos negativos en su vida tengan
alguna conexién con dicha actividad compulsiva. En efecto, es tipico de la
mentalidad adictiva tratar de persuadir a todo el mundo de que se “controla”

”

y no se tienen problemas: “yo no bebo todos los dias”, “yo s6lo consumo los
fines de semana”, “si fuera adicto lo haria todos los dias”, etc.

Lo grave no es que estas personas tratan de manipular a todo el mundo
que les rodea, sino que, en el momento que lo niegan realmente creen estar
diciendo la verdad. Bloquean su conciencia los hechos que demuestran lo con-
trario. Por eso a las personas cercanas que conviven con un ser adicto, padres,
conyuge, hijos, amigos, la negacion de la realidad por parte de éste les resulta
desesperante. Sucede que eluden el problema y no lo reconocen, sobre todo en
sociedad o delante de los demas.

Sucede a muchas personas que son dependientes de alguien, o simplemen-
te de un pasado penoso, y no lo reconocen. Y lo mismo les sucede a muchos
familiares cercanos: niegan la realidad de que su hija, esposo, compaifiero, etc.,
sea una persona adicta, con lo cual estdn haciendo el juego que le interesa a
quien se hace la victima: “La principal funcién de la negacion es evitar que
nadie interfiera en el uso de la droga” (8, p. 47). Esta es una situacion tipica de
inmadurez colectiva en la que parece que todos engafian a todos para mantener

un estado de cosas que no llevan a ninguna parte.

4. Las familias y las adicciones
Para comprender la mentalidad adictiva de una persona que ha llegado al
limite en este terreno hemos de situarnos en su trayectoria vital y sus circuns-

tancias familiares previas.
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En efecto, es preciso echar la vista atrds y ver como fue la nifiez y la juven-
tud de esa persona, y preguntar por las conductas primeras que la llevaron a
entrar en el camino de una desestructuracién personal segura. Y cuando busca-
mos las causas en la familia y en el hogar nos fijamos en dos influjos principa-
les: en el ejemplo de los padres y hermanos en relacién con su uso del alcohol,
tabaco, etc., y en la vivencia de los medios de comunicacién -TV, internet,
etc.-, asi como en el uso del dinero.

Hay un dato relevante que confirman todos los estudios y es que los hijos
de familias negativas a menudo han sido sometidos a algin trauma, especial-
mente la adiccion de uno de sus padres o de los dos: el 65% de los adolescentes
adictos tienen por lo menos un progenitor adicto. A. Schutzenberger y M. J.
Sauret (10) han denominado “tridngulo perverso” a esta familia tipo: la madre

sobreprotectora [b], el padre ausente o adicto [c], y el hijo adicto [a].

a) drogadicto

c) padre adicto b) madre sobreprotectora

Muchos padres actuales que delegan su responsabilidad educadora en la
escuela o en otras personas (empleadas de hogar, abuelos,...), pierden su auto-
ridad natural y la posibilidad de educar a sus hijos en el respeto y promocién de
su libertad y responsabilidad, en la educacion de su afectividad y en la comu-
nicacion personal. Sobre todo, sus hijos padecen incomunicacion permanente
en el hogar.

Una importante causa familiar de incomunicacion y, por tanto, facilitadora
de conductas adictivas en la propia casa, estd en el aislamiento que provoca la
sobredosis de pantalla (TV, internet, mévil,...) tantas veces llena de mensajes
de violencia, corrupcién, dinero fécil, voluntad de placer y de poder..., 0 sim-
plemente de contra-ejemplos personales que mitifican la realidad. Nifios y jo-
venes, que necesitan modelos de identificacién y admiracién, interiorizan esas
situaciones y personajes imaginarios muchas veces cargados de negatividad,
con lo cual se inclinan con mds facilidad hacia lo negativo.

La adiccion a la realidad virtual sigue el mismo patrén que Isaac Nufez (5)

denunciaba sobre la adiccién a la TV en los afios noventa: se puede hablar lite-

180



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

ralmente de un verdadero escdndalo publico -decia Nifiez- que induce a nifios,
adolescentes y jévenes y personas en general, actitudes y pautas de vida nega-
tivas o despersonalizantes, pues crea sintomas de adiccion similares al alcohol
u otras sustancias, con sindrome de abstinencia, excitacion placentera mientras
se realiza la accidn, actos “delictivos” para poder continuarla, o simplemente
fomenta la evasion de la realidad y la falta de responsabilidad (5, p. 30). En
este sentido, hablamos de la esclavitud que provoca hoy estar enganchado al
terminal sin descanso. Las redes sociales, cuando se utilizan de forma compul-
siva, esclavizan porque separan a las personas de las personas, es decir, de la
auténtica realidad: nos despersonalizan.

Otro mal ejemplo familiar para los hijos es el uso irresponsable del dinero
en el hogar, y consiguientemente un manejo mal aprendido desde pequeiios.
Muchos padres y parejas que asisten a las reuniones de autoayuda en los Cen-
tros donde se rehumanizan sus hijos, refiriéndose a la irresponsable adminis-
tracion del dinero en su casa se autoinculpan y refieren claramente que en su
dia no supieron educar a sus hijos en este terreno.

En definitiva, las carencias de auténtica vida familiar y afectiva, los padres
negativos y falta de comunicacién en el hogar, los programas de television
negativos, descargas de internet y videojuegos negativos, uso inadecuado del
dinero, etc., inciden decisivamente en el “enanismo psicolégico” de los hijos,
y constituyen el caldo de cultivo apropiado para que terminen enganchados a
la esclavitud de las adicciones. Lo cual nos lleva a concluir que una persona no
desarrolla una personalidad adictiva genéticamente, ni por causalidad ambien-
tal, sino que ciertas experiencias de su infancia la predisponen a hacerse adicta.
Es bastante evidente establecer que los nifios y jévenes que crecen entre padres
adictos, asi como los hermanos que conviven con hermanos adictos, corren
serio riesgo de ser adictos también. Pero sobre todo es preciso insistir en que,
por el hecho de educarnos en una sociedad adictiva, este problema nos afecta
a todos. Estd en juego no sélo nuestra felicidad personal, también nuestra con-
tinuidad como sociedad. De ahi que la educacién preventiva tenga tanto que
decir, y que la necesidad de educar en valores siga siendo una prioridad de los

gobernantes responsables.
5. La escuela y las adicciones

Interesa acercarnos, en efecto, a la etapa escolar de las personas adictas por-

que de ella también podemos extraer algunas conclusiones reveladoras de ten-
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dencias adictivas a partir de una situacién de infelicidad existencial a edades
tempranas. Aunque no se puede concluir que todos los adictos padecieron un alto
nivel de fracaso escolar, no es menos cierto que la mayoria si. De inicio encon-
tramos una correlaciéon muy alta entre absentismo escolar (“hacer pellas”, “hacer
novillos” en expresion espafiola) e iniciarse en conductas adictivas.

La pregunta ahora es qué hacer desde la educacién y desde el &mbito esco-
lar para prevenir la mentalidad adictiva en los nifios y en los jévenes. Y la pri-
mera respuesta clara es que efectivamente desde la escuela, igual que desde la
familia, la mejor intervencidn es también la prevencion. Es de sentido comun
generar condiciones y espacios de vida positivos en los centros educativos, y
ensefiar a los alumnos a movilizar la poderosa energia vital que llevan en sus
venas ofreciéndoles mensajes acordes a las ilusiones e ideales de su vida, y no
mensajes negativos.

Lo mejor que puede aportar siempre la Escuela como institucién vertebra-
dora de las sociedades es dar alternativas de vida creativa a nifios y jovenes.
Este siempre serd un nivel profundo y riguroso a la hora de plantear la preven-
cidn de las esclavitudes personales, porque no basta con hablar de prevencién
sin ofrecer posibilidades reales de vida mds plena, en el doble sentido de vida
saludable corporal y mental o espiritual. Y tal vez en este marco de sentido
global, es donde profesores y alumnos, con la colaboracion de los padres, po-
demos y debemos actuar mds y mejor.

Hace bastantes afios un experto sindicalista italiano, Marco Marchioni,
afirmaba que el problema de las toxicomanias era uno mds de los problemas
a los que se enfrentaba su comunidad local (o los barrios urbanos o los pue-
blos rurales) porque antes o paralelamente a ese problema ya existian otros
problemas. Y defendia la prioridad de poner en marcha programas comunita-
rios educativos, culturales, deportivos, asociativos, etc., como el entramado
normal y fundamental para toda la poblacién y no para sectores especiales
de ella. Este camino estd siendo seguido ya, por regla general, en todo el
mundo y la pauta a seguir deben ser los esfuerzos emprendidos a todos
los niveles para promover modos de vida mas sanos y equilibrados. Mario
Picchi, el fundador en Italia de Progetto [’'uomo, decia magnificamente bien
que “un toxicémano es alguien que tiene un problema ariadido” (11, p. 22).
Compartimos plenamente con Picchi y con Marchioni este punto de vista.
Un ser adicto no es alguien especial, ni mucho menos alguien especialmente

determinado para ser adicto.
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Las Asociaciones de Padres de Alumnos, por su parte, posiblemente el co-
lectivo mds sensibilizado con la necesidad de hacer prevencién escolar, insis-
ten en que el mensaje preventivo dirigido a los jovenes s6lo es verdaderamente
eficaz si tiene en cuenta el encuentro y la promocién de estilos de vida desde
los valores. Por eso estos colectivos escolares apoyan todas las medidas que
provoquen en sus hijos un cambio de actitudes y comportamientos positivos.
No se trata tanto de que los maestros o los expertos informen en las aulas a los
alumnos del peligro de las drogas, sino de que les formen en valores y actitudes
positivas ante la vida para no caer en conductas adictivas. Es decir, el problema
sigue siendo prioritariamente no tanto de informacién sino de educacidn.

Pero para eso la sociedad ha de superar primero sus contradicciones, sobre
todo el discurso “blandas-duras”. Alcohol, tabaco, farmacos estimulantes, etc.,
estdn relacionados con las modas, el consumismo, la publicidad y el éxito fAcil.
Es una utopia querer avanzar en el dmbito de la prevencién escolar -que por
definicion se dirige especialmente a nifios y jévenes- y antes no desenmascarar
las contradicciones sociales en las que incurrimos los adultos. Aqui reside una
buena clave explicativa de la poca eficacia educadora de la sociedad actual, que
asiste inerme a la cada vez mayor aceptacién colectiva de las adicciones. Por
eso todos tenemos, no s6lo gobernantes y politicos, tanta responsabilidad en la
educacién de los jovenes. Porque el abandono educativo es igual a “calle”. Y la
calle, incluida la realidad virtual compulsiva, es sindnimo de infelicidad radical.

En el siguiente apartado, y con €l terminamos esta breve presentacion, va-
mos a presenciar un espacio social especialmente sensibilizado con la educa-
cion de las personas adictas, es decir con la educacién de todos estos aspectos
que venimos apuntando y que se debieron aprender desde nifios y jévenes.

Hablamos de la Comunidad Terapéutica Rehumanizadora y sus fundamentos.

6. La Comunidad Terapéutica Rehumanizadora

La CTR es un programa terapéutico-educativo eficaz, tanto en “cantidad” de
personas atendidas como de personas nuevas rehumanizadas o que “han vuelto
anacer”, simplemente porque han descubierto que son personas. En estas comu-
nidades, en efecto, el ser adicto descubre que es persona gracias a una terapia
muy sencilla que sitda el problema central de su vida en su dmbito existencial,
es decir, en el sentido o sinsentido de su existencia. Y esta persona nueva, una
vez que ha abandonado sus adicciones y sus irracionalidades correspondientes,

genera pensamientos positivos en el resto de dreas de su vida. De modo que esta
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psicoterapia rehumanizadora personalista que se practica en estas Comunidades
hace posible que podamos hablar ya de una Psicologia personalista'.

Los antecedentes tedricos de la Psicologia personalista y de la psicotera-
pia rehumanizadora los podemos rastrear en las psicologias humanistas del
siglo pasado, en el andlisis transaccional, en la gestalt, en la logoterapia, y en
las principales corrientes y métodos del pensamiento filos6fico humanista del
siglo XX, como la fenomenologia, el pensamiento dialégico, el pensamiento
existencial, y, por descontado, en el personalismo.

Uno de los conceptos bésicos de la psicologia personalista es la categoria
de relacion. La relacion, en efecto, es una categoria espléndidamente tratada
por la filosofia a lo largo del siglo XX desde que empez6 a circular con fuerza
a partir de Soren Kierkegaard (12). En el dmbito de las Comunidades Terapéu-
ticas fue estudiada por J. Durand-Dassier (7, p. 117-155) como la categoria
central de la psicoterapia aplicada y vivida en la Comunidad pionera de Daytop
Village. En la CT se descubre con facilidad que la ayuda en grupo es eficaz y
duradera en la medida en que el ayudado va a ser llamado a desempefiar, mo-
mentos después, la funcién de ayudador en relacion con otra persona, incluso
en relacion con quienes acaban de ayudarle, y ello deviene en una auténtica
relacién consigo mismo.

De manera que la “filosofia de la rehumanizacién” se apoya sobre todo
en estas dos categorias esenciales: la relacion y el encuentro. La persona es
un ser de encuentro y sin relacién no hay encuentro. La CTR administra una
terapia del encuentro cuyo verdadero agente es la relacion en sus dos formas
mds humanas: relacién consigo mismo y relacién con los demds. El estatuto
real en la CTR, comun a todos los miembros, se halla en la palabra “hermano”
y en la palabra “familia”. Lo cual significa vivencia de relaciones simétricas, y
este Unico estatuto estd intimamente ligado a la necesidad de comunicacién e
interdependencia de las personas.

La rehumanizacién se aproxima, por tanto, a logoterapia porque mediante

el encuentro interhumano que posibilita la auténtica comunicacién y la palabra

!'J.L. Canas: “Fundacion de la Psicologia Personalista’, en J.L. Canas, X.M. Dominguez y ].M. Bur-
gos (eds.) Introduccién a la Psicologia Personalista, Dykinson, Madrid, 2013 (I Congreso de la
Asociacion Iberoamericana de Personalismo, “Personalismo y Psicologia’, Ciudad de Guatemala
25-27/07/2011 www.personalismo.org
NOTA: La Comunidad Terapéutica Rehumanizadora o Personalista que propugnamos aqui, he-
reda de la mejor tradicion humanista, empieza a ser una realidad en Iberoamérica, concretamen-
te algunas instituciones asistenciales de Guatemala, Peru, Nicaragua, Costa Rica, Colombia...,
han adoptado este modelo antropoldgico rehumanizador.
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es donde florece el clima propicio o “dmbito relacional” necesario para que
surja de nuevo el sentido de la vida, clave para la liberacién de la persona
seglin hemos visto; se emparenta también con la gestalt therapy a través de
una concepcion de la persona que apunta a una totalidad relacional arménica
y rica; etc.

Sucede que en bastantes circulos de especialistas, las psicologias huma-
nistas y personalistas en general, son admitidas con reticencias porque su con-
cepcion cientifica y filoséfica, su modelo explicativo de la naturaleza humana,
“contiene un factor extraordinariamente débil que podriamos llamar la con-
fianza en el hombre” (13, p. 244). Pero notemos que esta concepciéon huma-
nista de la psicoterapia surgié precisamente en una época en la que se habian
resquebrajado casi todos los tipos de confianza en el ser humano, en torno a la
segunda guerra mundial cuando hizo quiebra “el mito del eterno progreso” y
la confianza del hombre casi ilimitada en el poder de la técnica para salvarle.

Precisamente cuando las ciencias se concentraban en métodos mecdnico-
funcionales y el hombre europeo comenzo a cuestionarse a si mismo, fue cuan-
do aparecié una imagen del ser humano basada en conceptos como “dignidad”,
“conciencia de responsabilidad”, “orientacion de sentido”, “voluntad de sen-
tido”. Edmund Husserl (14), refiriéndose a la psicologia (y al psicologismo)
de 1934, escribi6 en La crisis de las ciencias europeas un dictamen incuestio-
nable hasta el momento: “meras ciencias de hechos hacen hombres de meros
hechos” (14, p. 6).

La logoterapia descubri6 la fuerza mds central que hay en el hombre, la
capacidad de oposicién del espiritu a los multiples influjos deterministas. El
ser humano no era el producto de los factores externos o internos que influyen
en él, o al menos, no sélo. ;{Quién se atreveria a negar que unas condiciones
de vida infrahumana o un mal modelo de padres son factores muy negativos
que afectan a los nifios y jovenes? Sin embargo no todos recurren por eso a las
adicciones: algunos oponen resistencia y otros se deciden en contra basandose
en su propias decisiones. Esta intima libertad de decisidn, esta responsabilidad
dltima personal frente a la vida, no se la puede quitar nadie al ser humano.

Abraham Maslow también consideré la voluntad de sentido como la moti-
vacién principal y bdsica de la conducta humana. Seria el sentimiento de falta
de sentido el que desemboca en el vacio existencial. Mds alla de la voluntad
de placer (Freud) y de la voluntad de poder (Adler), Viktor Frankl dejé bien

establecido que en el ser humano se encuentra arraigada sobre todo la voluntad
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de sentido. Las personas que viven en una CTR experimentan la voluntad de
sentido en su propia rehumanizacién de modo que pueden afirmar, con Allport,
que “al elegir ser dignos de su sufrimiento atestiguan la capacidad humana para
elevarse por encima de su aparente destino” (15, p.9).

Por eso la conclusién més esperanzadora del proceso transformador perso-
nal que se vive en las CTRs es la rotunda afirmacién de que se puede salir de
las adicciones, y que se puede ensefiar a las personas a vivir sin esclavitudes
adictivas. La rehumanizacion genera un sustrato humano-existencial en la con-
cepcién de la persona y de sus adicciones, que continuamente estd lanzando el
mensaje de que es posible salir, de que hay esperanza. En el fondo, la esperan-
za es la conversion de alguien que pasa de sentirse una cosa a volver a sentirse
persona. Todos los ex adictos que se liberan de su despética esclavitud coin-
ciden en afirmar que de nuevo, y por primera vez en su vida en sentido literal,
sienten que son personas. Por tanto, se trata de una “conversién existencial”
que cambia el ideal en la vida.

Toda conversién implica la orientacion de la existencia hacia un ideal po-
larmente distinto, producto de una relacionalidad nueva. La vida humana en-
tera queda ahora como ordenada de una forma nueva que lo transforma todo,
desde una libertad interior que produce en la persona un cambio espectacular
de vida. Es la conversién existencial de un mundo interior desde la experiencia
de la relacién y el encuentro en una Comunidad de “hermanos”. Y esta nueva
orientacion en torno a un ideal valioso libera tal energia creadora que el ser
humano ahora se siente capaz de emprender acciones que antes consideraba
inaccesibles y ajenas a su campo de accién y posibilidades.

Albert Camus, pensador nada sospechoso de trascendencias, dejé dicho en
El mito de Sisifo (1942) que existe un solo problema filoséfico verdaderamente
serio: juzgar si la vida merece o no merece ser vivida. Y Viktor Frankl (16) es-
cribi6: “El prisionero que perdia la fe en el futuro -en su futuro- estaba conde-
nado. Con la pérdida de la fe en el futuro perdia, asimismo, su sostén espiritual;
se abandonaba y decaia y se convertia en el sujeto del aniquilamiento fisico y
mental” (16, p. 76). Podemos sospechar (al menos como hipétesis merecedora
de estudio) que en el mundo de las adicciones muchas muertes se producen por
desesperacion intima.

Y ello es logico porque cuando el ser humano cae en la absurdidad, en
el vacio, no sorprende la terrible depresion existencial que se apodera de €l

porque ve su vida despojada de sentido. Pero justamente en los momentos mas
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adversos es cuando el sentido actia con fuerza esperanzadora. El sentido es
una meta a conseguir en el futuro, y esta meta estd ya en el presente impulsan-
do la existencia. ;Hacia donde impulsa? Decididamente lleva hacia la verdad
y la unidad. Antes, en la calle, el ser adicto se lanzaba hacia el dominio de la
adiccién, y con ella se despefiaba al absurdo. Ahora, en la CTR, el desanimo
da paso a la generosidad.

Dirfamos que la rehumanizacién “definitiva” del ser adicto s6lo es posible
en un dmbito de convivencia propicio para cambiar el ideal del egoismo, que
le precipité al vacio existencial de la calle, por el ideal de la solidaridad y el
encuentro que le devuelva a la plenitud existencial. De hecho, cuando deja
de esforzarse “voluntaristamente” y se acepta a si mismo tal como es, y ad-
mite que ha perdido el control, entonces podrd empezar a recobrarlo. Es una
paradoja, pero hay muchas en la recuperacion de la libertad perdida. Sélo se
puede cambiar, tanto individual como socialmente, después de admitir que se
estd enfermo. Muchos adictos realmente estdn enfermos del cuerpo (afeccio-
nes pulmonares, odontoldgicas, sida, etc.) pero todos estan enfermos del alma.

Pensemos en la desesperacién que el conocimiento de la realidad del sida,
por ejemplo, supondria para la inmensa mayoria de nosotros. Sin embargo, en la
CTR el coraje de vivir, el impresionante sentido de la realidad, el vivir intensa-
mente su tiempo presente y no el pasado ni el incierto porvenir, las ganas de ser
ttiles a los demds... llevan a algunos ex adictos a asumir que se moriran con sida,
pero no de sida. Estarfan de acuerdo con estas palabras de R. J. Alvarez (17):
“Todos conocemos casos de personas empefiadas en salir adelante a pesar de sus
enormes dificultades de orden econémico o personal, hasta el punto de llegar a
sobreponerse a graves enfermedades, como el cdncer, con la ayuda de su tesén
de seguir adelante hasta ver cumplidas sus metas mds ansiadas” (17, p. 176).

La dindmica personalista de la rehumanizacién no radica, por tanto, en el
autocontrol sino en la autoaceptacion. Precisamente las personas con sida en el
Centro son un gran ejemplo de las ganas de vivir en plenitud que todos los se-
res humanos deseamos, vivir para siempre, gracias a que han descubierto que
son personas. En el fondo de su ser, como cualquier persona, el ser adicto bus-
ca la felicidad, es decir a lo que aspiramos todos de manera tltima y profunda.
El ser adicto tiene mas hambre de sentido que de comida, tiene mds necesidad
de seguridad que de poder. No es “una pasion inutil” (Sartre). Quiere amar y
ser amado porque ha sido hecho para el encuentro, la mirada, la comunién con

los demads. Necesita ser aceptado por los demds para no morir asfixiado.
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Necesita experimentar que en realidad no importa que no esperemos nada
de la vida, sino si la vida espera algo de nosotros (Frankl). La buena noticia
que le trae la esperanza es que su recuperacion total es realmente posible
y, que una vez que renuncia a las “soluciones” adictivas obra en su vida
cambios profundos y positivos. Porque abandonar la drogadiccién a la que
era esclavo no significa que tenga que resignarse a llevar una vida llena de
restricciones, sino todo lo contrario. Su recuperacion se centra en llegar a
conocer el bienestar interior que conlleva la verdad y la autoaceptacion, y
la alegria del encuentro con los demds. Con el tiempo, de hecho, su recupe-
racion le brindard mds placer del que jamds haya podido proporcionarle la
adiccion esclava.

Si admitimos que el ser adicto es un ser que estd en “situacion pentltima”,
entonces es legitimo creer que hasta el dltimo momento le cabe la posibili-
dad de evitar la catdstrofe final. Porque si se encuentra en situacién pentilti-
ma siempre tendrd la posibilidad de hacer la experiencia de la esperanza, por
pequeia que sea. Y aqui radica el reducto dltimo de su libertad: hacer algo
grande de una vida aparentemente abocada al fracaso. Tal vez las personas que
logran recuperarse como personas son el mejor testimonio experiencial de que
el hombre es un ser para la esperanza. Como podemos leer en la antropologia
de Joseph Gevaert (18): “El hombre se revela como un ser que estd funda-
mentalmente orientado hacia el futuro, que se mueve bajo una llamada; es un
ser de esperanza, incluso en donde los razonamientos (falaces) ensefian que la
esperanza es imposible e ilusoria. El hombre esta por hacer. Todo ser humano
estd en camino” (18, p. 151).

El mayor mensaje que nos envian las personas de la CTR es que incluso
en las circunstancias mds adversas y en las situaciones limite siempre le serd
posible al ser caido hacer la experiencia de la esperanza. Cuando Séfocles,
por boca del coro en Antigona, expresé que “hay muchas cosas portentosas
en el universo pero ninguna tan portentosa como el hombre”, sin duda estaba
dando a entender la capacidad de reaccidn del ser humano ante las situaciones
adversas, la capacidad de ejercitar su creatividad en las situaciones mds difici-
les. Esta es la fuerza colosal de la esperanza que echarfa por tierra las teorfas
deterministas que reducen al hombre a un mero juego de fuerzas impersonales.
Incluso en las circunstancias mds adversas el ser adicto tiene una capacidad
sorprendente para convertir la desesperacion en esperanza. Puede salir de sus

adicciones. Puede nacer de nuevo.
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Por muy bajo que haya caido siempre conserva su dignidad de persona, y
justamente en esa dignidad radica su esperanza. Tal vez, s6lo quienes trabajan
en la rehumanizacién de drogadictos, presos, prostitutas, etc., saben bien lo
que cabe esperar de la libertad humana. Al fin y al cabo, ellos saben mejor
que nadie lo que es pasar por situaciones limite en la vida y ahora son testigos
mudos del profundo misterio humano.

Tanta impresion le produjo a Abraham Maslow (19) el conocimiento de es-
tos Centros, que lo expresé en esta magnifica confidencia: “Un amigo mio, que
se interesa mucho por Synanon, me hablé de un toxicémano que habia estado
en esta clase de terapia, y por primera vez en su vida, habia tenido una autén-
tica vivencia de intimidad, amistad y respeto. Esa fue su primera experiencia
de sinceridad y franqueza y, por primera vez en su vida, sinti6 que podia ser él
mismo y que nadie le matarfa por ello. Era maravilloso: cuanto mas é1 mismo
era, mas le querian. Y dijo algo que me afecté mucho. Estaba pensando en un
amigo a quien apreciaba mucho, y creia que una terapia asf le haria bien, y dijo
algo que parecia totalmente descabellado: ‘es una pena que no sea toxicémano
porque entonces podria venir a este maravilloso lugar’. En cierto sentido, esto
es una pequefia utopia, un lugar fuera de este mundo donde existe la verdadera
sinceridad, honestidad y el respeto que implica” (19, p. 273).

Porque en la CTR los conceptos de libertad, comunicacion, amor y espe-
ranza se viven como en pocos espacios sociales. Aqui dentro se comprende
muy bien por qué el ser humano puede llegar a la esclavitud de si mismo, pero
sobre todo se descubre que la persona siempre puede realizar la experiencia de
la esperanza y volver a llenar su vida de sentido.

En pocos espacios sociales como este es posible ver tanta trasparencia en
las actitudes y acciones humanas, en los sentimientos y afectos, en las volunta-
des y trabajos. Este fue el descubrimiento del profesor Maslow cuando conocié
el Centro de Daytop en New York. También ha sido mi descubrimiento en las
Comunidades Terapéuticas auténticamente rehumanizadoras que he conocido

en mi vida.

Referencias bibliograficas

1. Cafias JL. De las drogas a la esperanza. Madrid; Ediciones San Pablo; 1996. (Das drogas a
esperanga. Sao Paulo; Ed. Paulinas; 1998).

2. Caiias JL. De la adiccion a la esperanza. Ciudad de Guatemala; Ediciones del Instituto de
Ciencias de la Familia; 2010.

3. Caas JL. Antropologia de las adicciones. Psicoterapia y rehumanizacion. Madrid; Dykinson;
2004. (2 ed. Ciudad de Guatemala; Ediciones del Instituto de Ciencias de la Familia, 2009).

189



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL.

4. Cafias JL. Metodologia de lo trascendente en Gabriel Marcel. Madrid; Editorial Complutense;
1988. (Caiias JL. Gabriel Marcel: filésofo, dramaturgo y compositor; Madrid; Ediciones Pa-
labra; 1998).

5. Nufiez 1. Ante el debate actual sobre la drogodependencia. Madrid; Ed. Asociacién Proyecto
Hombre; 1994 (Folleto).

6. Kramer JF, Cameron DC (eds). Manual sobre dependencia de las drogas: Compilacion basada
en informes de grupos de expertos de la OMS' y en otras publicaciones de la OMS. Ginebra;
Organizacién Mundial de la Salud; 1975.

7. Durand-Dassier J. Psicoterapia sin psicoterapeuta.2 ed. Madrid; Marova; 1994. (Psycoterapie
sans Psychotherapeute, 1968).

o0

. Washton AM, Boundy D. Querer no es poder: como comprender y superar las adicciones. Bar-
celona; Paidés; 1991. (Willpower’s not enough: understanding and recovering from addictions
of every Kind, 1989).

9. Lépez Quintds A. El amor humano, su sentido y su alcance. Madrid; Edibesa; 1991.

10. Schutzenberger A, Sauret MJ. Nuevas terapias de grupo. Madrid; Pirdmide; 1980. (Le corps et

le groupe: les nouvelles thérapies de groupe, 1977).

11. Picchi M. Un proyecto para el hombre. Madrid; PPC; 1998. (Un progetto per l'uomo, 1994).

12. Caias JL. Soren Kierkegaard: de la inmediatez a la relacion. Madrid; Trotta; 2003.

13. Lukas E. Tu vida tiene sentido. Logoterapia y salud mental, Madrid; Ediciones S.M.; 1983.
(Auch dein Leben hat Sinn: logotherapeutische Wege zur Gesundung, 1980. Prélogo de Viktor
Frankl).

14. Husserl E. La crisis de las ciencias europeas y la fenomenologia trascendental. Barcelona;
Critica; 1991. (Die Krisis der europdeischen Wissenschaften und die transzendentale Phéeno-
menologie, 1954, op. post.).

15. Allport G. Prefacio (p. 7-10). En: Frankl V. El hombre en busca de sentido. 15 ed. Barcelona;
Herder; 1993.

16. Frankl V. El hombre en busca de sentido. 15 ed. Barcelona; Herder; 1993. (Ein Psychologe
erlebt das Konzentrationslager, 1946).

17. Alvarez RI. Trastornos psicologicos cotidianos. Santander; Sal Terrae; 1993.

18. Gevaert J. El problema del hombre. Introduccion a la antropologia filosdfica. 8 ed. Salamanca;
Sigueme; 1991. (Problema dell’womo: introduzione all’antropologia filosofica, 1974).

19. Maslow A. La personalidad creadora. 3 ed. Barcelona; Kairds; 1987. (The Farther Reaches

of Human Nature, 1971).

190

2



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

Bioética del cuidado del paciente critico

Africa Camilleri Cuiiat y Fina Monzdn Soriano

Hospital Universitario y Politécnico La Fe (Valencia)

Las Unidades Criticas estan destinadas al tratamiento de los pacientes
cuya patologia tenga una gravedad que suponga un peligro vital, pero
que tengan posibilidades de recuperacion. En ellas se realiza la aplicacion
sistematica de las posibilidades terapéuticas existentes, siendo unidades
que han experimentado un tremendo avance tecnologico, permitiendo
actualmente la sustitucion temporal de las funciones vitales alteradas o
suprimidas. Y es en este momento, cuando empezamos a hablar de sustituir
las funciones vitales, de alargar la vida e interferir en la muerte, cuando
surgen los problemas éticos.

Las enfermeras, en su desempefio profesional en estas unidades, se
enfrentan a frecuentes problemas éticos por lo que precisan conocimientos
especificos que les ayuden y den soporte para la toma de decisiones en su
cuidado al paciente critico.

El enfoque desarrollado para abordar el analisis de la Bioética en el Cuidado
al Paciente Critico se ha basado en una busqueda bibliografica dirigida tanto a
temas referidos a la ética de los principios, como a los constructos éticos del
cuidado y al analisis de los principales dilemas éticos que se nos presentan

como profesionales durante nuestros cuidados a los pacientes criticos.

1. Introduccién

El filosofo griego Aristoteles, en el siglo VI A.C., formul6 la Etica. En el
caso de la medicina, las regulaciones éticas aparecieron en el cédigo Babiloni-
co y el Juramento y los Aforismos de Hipocrates, de la antigua Grecia. Hipo-
crates hizo descansar su juramento en los principios de “No dafiar” y “Hacer
el bien”. En el caso de la enfermeria profesional, Florence Nightingale (1820-
1910), retomd los principios hipocraticos anadiéndole dos mas: “Fidelidad al
paciente” y “Veracidad.” (1)

La enfermeria es ante todo y fundamentalmente una profesion humanitaria.
Este concepto es de gran importancia en la practica social de una profesion
que comprende un sistema de valores y una busqueda de conocimientos que

definen la forma de pensar y de actuar de la enfermera.
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La enfermera tiene que enfrentarse a situaciones de gran complejidad que
comprometen sus principios y valores. Y este hecho se acrecienta en las unida-
des denominadas “criticas”.

En el mundo actual, donde la ciencia se conjuga con la alta tecnologia para
ofrecer nuevos métodos y técnicas de conservacion de la vida, pero que en
ocasiones, priva al paciente del necesario calor humano y de su derecho propio
a la vida y la muerte, se hace necesario ampliar y profundizar en el significado
de todos aquellos aspectos que tienen que ver con la vida humana, su cuidado
y la atencion de salud.

Ha sido caracteristico a lo largo de la evolucion de la profesion enfermera,
la gran relevancia que se ha dado a las exigencias éticas vinculadas a su des-
empefio. El desarrollo de la profesion ha experimentado distintos enfoques y
modelos éticos a lo largo del tiempo. (2)

Esto es cierto en cualquiera de los campos que se han ido consolidando,
pero, como mencionamos antes, es en las unidades criticas en las que el ejerci-
cio de la enfermeria en su tarea fundamental de “cuidar”, adquiere una especial
idiosincrasia ética ya que se enfrenta diariamente a dilemas relacionados con
la tecnologia, los limites en el tratamiento, el proceso de admision y alta, la
limitacion del esfuerzo terapéutico (LET), el dolor y sufrimiento y la dignidad
de la persona confiada a su cuidado. Las decisiones sobre tratamientos para
mantener la vida y la administracion de cuidados paliativos se estan haciendo
cada vez mas frecuentes.

Las encuestas han demostrado que entre el 40 y el 70% de los fallecimien-
tos ocurridos en las UCI siguen a la decision de prescindir de la reanimacion
cardio-pulmonar (RCP) y otros medios para mantener la vida.

Asi pues, es fundamental que la enfermeria de estas unidades conozca los
aspectos €ticos que contribuyen a la toma de decisiones sobre el paciente cri-
tico.

Para abordar este tema hemos considerado enfocar de manera secuencial y
continua las tres perspectivas contenidas en el titulo: el concepto de bioética,
la ética del cuidado y las caracteristicas principales que diferencian al paciente

critico de otros pacientes de menor gravedad.
2. Concepto de bioética y sus principios

Diego Gracia (1998) define la Bioética como “el proceso de confrontar los

hechos biologicos con los valores humanos con el fin de globalizar los juicios
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sobre las situaciones y de esa forma mejorar la toma de decisiones, incremen-
tando su correccion y su calidad”. (3)

En el libro “Principios de Etica Biomédica” de Beauchamp y Childress
(4) se establece el sistema de cuatro principios, que constituyen una forma de
definir y son el nticleo de confluencia de todo el sistema de valores. Aportan
una base metodoldgica a nuestra toma de decisiones y cada uno resalta un
valor ético global. El proceso de aplicacion y equilibrado de los cuatro grupos
de principios morales, sin embargo, puede plantear problemas y no es posible
adoptar una formula predeterminada. Ninguno goza de supremacia sobre el
resto y las deliberaciones éticas requieren sopesar y equilibrar unos con otros

ante cada situacion concreta. Estos principios son:

1- No-maleficencia (Primum non nocere): Los riesgos de la practica clinica
solo pueden justificarse cuando el beneficio obtenido es superior al dafo. No es
infrecuente que, en las Unidades Criticas, llegue un momento que las interven-
ciones no actuan realmente prolongando una vida aceptable, sino alargando
un inevitable proceso de muerte. Esto se evidencid claramente con el estudio
SUPPORT en EEUU.

El denominado informe SUPPORT («The Study to Understand Prognoses
and Preferences for Outcomes and Risks of Treatmentsy), fue disefiado para
estudiar el tipo de atencion que se presta en Estados Unidos a los pacientes
hospitalizados que padecen, en una fase avanzada, una o mas de entre nueve

enfermedades graves, bastantes de los cuales mueren en el hospital.

El coste de la investigacion fue de 21 millones de euros y se llevo a cabo
a lo largo de 4 afios. Sus resultados pueden hacerse extensivos a los 400.000
pacientes que anualmente pasan por los hospitales norteamericanos. Dichos
resultados nos indican, entre otras cosas, que:

a) De los enfermos que murieron en el hospital, el 38% paso al menos 10
dias en una unidad de cuidados intensivos.

b) Durante los tres tltimos dias de su existencia, el 50% de los enfermos que
murieron conscientes padecieron un dolor moderado o intenso durante la
mitad del tiempo.

¢) La mitad de los médicos de los pacientes que preferian no ser reanimados
en caso de parada cardiorrespiratoria desconocia este hecho.

d) La comunicacion médico-enfermo fue pobre.
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En el parrafo final del informe puede leerse:

“En conclusion, nos encontramos sumidos en una desagradable situacion.
El cuadro que presentamos de la atencidon que se presta a las personas grave-
mente enfermas o moribundas dista mucho de ser satisfactorio. Ciertamente,
hubiéramos preferido descubrir que, a la hora de hacer frente a una enfermedad
que amenaza la vida, se incluia al enfermo y a sus familiares en las discusiones,
que se valoraban estimaciones realistas de los posibles resultados, que se tra-
taba el dolor y que no se prolongaba el proceso de morir. Esta meta es todavia
posible (...) Para alcanzarla se requiere volver a examinar nuestro compromiso
individual y colectivo, un mayor esfuerzo creativo en la elaboracion del pro-
ceso de tratamiento y quizas, intentos mas activos y vigorosos para conseguir

un cambio”. (5)

2- Beneficencia: Se puede resumir como tratar lo mejor posible al paciente,
restaurando su salud, preservando su vida y aliviando su sufrimiento. En el
cuidado al paciente critico, como veremos a lo largo de los dilemas éticos plan-

teados, no todo lo técnicamente posible resulta beneficioso para el paciente.

3- Autonomia: Se trata de respetar la capacidad de los individuos para ele-
gir y actuar de acuerdo con su eleccion. La autoridad final debe residir siempre
en el paciente, y si éste no es competente, en su representante. Este principio
es con frecuencia complicado en su aplicacion en las unidades criticas, ya que
entre el 60-70% de los pacientes con enfermedad grave son incapaces de ha-
blar por si mismos y solo un 10-15% ha dado instrucciones previas. Ademas,
la urgencia vital obliga en muchas ocasiones a tomar decisiones de manera
rapida sin poder consultar al representante del paciente. Si el paciente ha ex-
presado previamente sus deseos mediante sus Ultimas Voluntades, éstas deben
ser siempre respetadas. Diferentes estudios, como el antes mencionado estudio
SUPPORT, evidencian la escasa adhesion de los clinicos a las Voluntades ex-
presadas por el paciente aun siendo conocedores de las mismas, la mitad de los
médicos mantuvo el tratamiento de conservacion de la vida en contra de los de-
seos del paciente o del representante. Ademas, el 42% suspendio el tratamiento

de conservacion de la vida al considerar futil cualquier intervencion adicional.

4- Justicia: Se pretende que la distribucion de los recursos sanitarios sea

equitativa, o sea, que todos los pacientes tengan ocasion de acceder a un deter-

194



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

minado recurso cuando les sea necesario. Por ello, gestionar recursos escasos y
caros como son las camas de las Unidades Criticas requiere también una vision
ética que adecue tanto la idoneidad del ingreso como su alta. Proporcionar
dichos recursos a pacientes irrecuperables puede suponer que otros, también
necesitados y con posibilidades de recuperacion, no puedan acceder a ellos.
Hay que puntualizar, no obstante, que la escasez de recursos no basta para

fundamentar las decisiones de LET.

3. La ética del cuidar y sus constructos

Existen multiples definiciones y modelos referidos a la Etica del Cuidado:

“Adaptando el lenguaje médico que emplea Diego Gracia a la profesion de
enfermeria, un acto de cuidado no se justifica moralmente por la simple indi-
cacion profesional (no maleficencia y beneficencia) sino también y principal-
mente, por las opciones de la persona a la que se atiende (principio de autono-
mia e individualizacion) y por la consideraciones socio econémicas (principio
de justicia)” (Aranda Otero, 2006) (6).

La pregunta que nos plantea la ética basada en principios es: {Coémo debe
ser nuestra actuacion para ser éticos? La ética del cuidar hace un planteamiento
diferente: ;como tiene que interactuar la persona que presta sus cuidados con
la que los recibe? Siguiendo esta interpretacion Wolf hace la siguiente afirma-
cion:

“Los médicos, la mayoria de las veces, a través de instrumentos externos
(cirugia, tratamientos o terapéuticas concretas) amplian los recursos que pro-
vienen del entorno. Las enfermeras, utilizando habilidades de comunicacion
y relacion, asi como, actitudes empaticas, amplian los recursos internos de la
persona... Desde el punto de vista ético podria llegar a la conclusion de que
cuidar en su mas amplio y rico sentido de la palabra, es reconocer en el otro su
dignidad y su diferencia”

En las Unidades Criticas se brinda un cuidado especial, complejo en lo téc-
nico y en lo humano, y para tal fin se requiere de un profesional con cualidades
especiales para el que el significado de cuidar no sea solo vigilar la situacion
hemodinamica, identificar problemas y/o administrar medicamentos por vias
invasivas, sino que posea una formacion basada en el interés real de restable-
cer la condicion del otro, sensibilidad para percibir y comprender los senti-
mientos y para mantener la confidencialidad e intimidad, asi como, capacidad

para actuar y humanizar su cuidado basado en conocimientos cientificos. (7)
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La alta instrumentacion y complejidad de las técnicas de soporte vital ac-
tuales favorece, segun autores como Cash, Guntupali y Allue, una visién re-
duccionista de los pacientes, produciéndose por ello una despersonalizacion de
los mismos (8). Ademas, el ambiente que rodea estas unidades con la falta de
privacidad, el ruido continuo (pitidos, monitores), el dolor propio y en muchas
ocasiones, la evidencia del dolor ajeno, la falta de luz natural, y la alteracion
del ciclo dia-noche, entre otros muchos factores tan intrinsecos al ser humano
como son el miedo al dolor, la ansiedad por lo desconocido o el sentimiento
de soledad y separacion de los seres queridos o simplemente conocidos, y el
miedo, muchas veces no expresado a la muerte, convierten a estos pacientes
en vulnerables y precisan para su recuperacion, tanto del soporte tecnologico
y medicamentoso, como de un cuidado humano que parta del respeto a su
dignidad como ser humano, integre a su familia, y disminuya sus sufrimientos
y miedos.

(Como podemos conseguir esto? Se nos forma ampliamente en procedi-
mientos y técnicas, en fisiologia y anatomia, pero ;qué conocimientos o hdbi-
tos necesitamos para cuidar con excelencia, de forma humana y completa? Esta
claro que el ejercicio de cuidar requiere la articulacion de distintos elementos
fundamentales. Gosia Brykczynska, sintetiza los constructos éticos de la praxis
del cuidar en los siguientes: compasion, competencia, confidencia, confianza
y consciencia. Estos constructos son las virtudes basicas e ineludibles que se
requieren para cuidar a un ser humano con excelencia profesional. Todos ellos

son necesarios pero ninguno es suficiente de manera aislada.

Vamos a analizarlos brevemente bajo la vision de Torralba Roselld (9):

- Compasion: Como dice Brykczynska, la raiz de cuidar es la compasion.
Es el primer constructo de la tarea de cuidar y el mas fundamental. Aunque
pueden existir otro tipo de motivaciones en el desempefio del cuidar, inclusive
el econdmico, la verdad es que los seres humanos se cuidan unos a otros por-
que sienten compasion ajena. La compasion es una virtud moral que no es ex-
clusiva de ninguna religion o filosofia, aunque esta presente en el pensamiento

moral a lo largo de los tiempos.
- Competencia: La competencia profesional constituye una virtud basica de

la deontologia. Ser competente en un determinado ambito profesional significa

estar capacitado para desarrollar la propia profesion de un modo 6ptimo. La
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competencia exige por parte del profesional, un profundo conocimiento de su
disciplina y le obliga a formarse continuamente ya que en un mundo en perma-
nente innovacidn y cambio es su deber mantenerse formado y actualizado para

poder atender al paciente de un modo 6ptimo.

- Confidencialidad: El tercer constructo ético del arte de cuidar es la con-
fidencialidad. Se caracteriza por la capacidad de preservar la vida intima del
otro, es decir, su privacidad.

El paciente, precisamente porque se encuentra en una situacion vulnerable
se ve obligado, en determinadas circunstancias, a exponer su corporeidad y su
intimidad al otro. Exponerse consiste en poner fuera de si lo que uno es y es
una tarea que, por lo general, produce vergiienza y sonrojo.

La enfermera, en esas situaciones, debe caracterizarse por su trato delicado,
respetuoso y confidencial, debe dar garantias al enfermo de que aquello ex-
puesto no sera objeto de exhibicion. Debe velar por la dignidad del otro, guar-
dando el respeto debido al ser confiado a nuestro cuidado, sobre todo cuando,
como ocurre con los pacientes criticos, estos no son capaces de velar por si

mismos.

- Confianza: Constituye un elemento central en el arte de cuidar. Solo es
posible cuidar a un ser humano vulnerable si entre el agente cuidador y el su-
jeto cuidado se establece una relacion de confianza. Para ello, es fundamental
que el profesional sepa dar pruebas y garantias de confianza, no solo por sus
palabras, o sus gestos, sino por la eficiencia y eficacia de las acciones que
desarrolla.

“Confiar en alguien es saber que el otro hara lo posible por ayudarme”.

- Conciencia: El quinto constructo ético que enumera G. Brykczynska si-
guiendo a Roach es la conciencia.

“La conciencia es una instancia fundamental del ser humano, pertenece a
su dimensionado interior y tiene un valor integrador. Ser consciente de algo es
asumirlo, es reflexionar en torno a sus consecuencias.

En el ejercicio del cuidar, es fundamental no perder de vista la conciencia
de la profesionalidad y esto supone mantener siempre la tension, estar atento a
lo que se esta haciendo y no olvidar jamas que el otro vulnerable que esta bajo

mis cuidados es un ser humano, que, como tal, tiene una dignidad intrinseca”.
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Ser consciente de todos los factores que influyen en el arte del cuidar y de
las dificultades que implica cuidar bien a un ser humano es una de las garan-
tias fundamentales de la buena praxis profesional. Quien no es consciente de
estas dificultades puede llegar a pensar que su desempeiio es excelente y puede
inclusive llegar a perder de vista la trascendencia de cuidar convirtiéndolo en

una tarea mecanica en la que prevalezcan las técnicas sobre los cuidados.

4. Dilemas éticos en el cuidado del paciente critico

Hablamos de dilemas éticos cuando nos encontramos ante situaciones en
las que no estamos seguros de que las decisiones a tomar vayan a ser las ade-
cuadas, por la dificultad de separar entre lo bueno y lo malo, lo correcto de
lo que no lo es. Aparecen cuando en el medio asistencial, en nuestro caso las
unidades asistenciales del Paciente Critico, se viven experiencias que pueden
crear dudas en las decisiones, tanto en el equipo multidisciplinar como en el
paciente y la familia.

Tomar decisiones en una Unidad critica es un proceso complejo que puede
darse en dos situaciones: una en la que la toma de decisiones pueda hacerse sin
premura y otra donde las situaciones de emergencia y riesgo vital precipiten
hacia situaciones que favorezcan la aparicion de dilemas éticos en el equipo
multidisciplinar.

Cuando hablamos de dilemas éticos en paciente criticos, nos referimos a:

* Limitacion del esfuerzo terapéutico (LET)

- Limitacion del ingreso en UCI

- Limitacion en el inicio de determinadas medidas de soporte vital
(Witholding)

- Retirada de estas medidas de soporte una vez iniciadas (Withdrawing)

* Tratamiento futil

* Distanasia o encarnizamiento terapéutico

* Sedacion terminal o principio del doble efecto

4.1. Limitacion del esfuerzo terapéutico (LET)

La Limitacion del Esfuerzo Terapéutico o Limitacion del Tratamiento de
Soporte vital es la decision deliberada o meditada sobre la no implementacioén
o la retirada de medidas terapéu—ticas que no aportaran un beneficio signi-
ficativo al paciente. Se fundamenta en el respeto a la persona (autonomia y

libertad) y en los principios de no maleficencia y justicia.
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Se entiende por tratamiento de soporte vital (TSV) segun el Hastings Cen-
ter «toda intervencion médica, técnica, procedimiento o medicacion que se
administra a un paciente para retrasar el momento de la muerte, esté o no di-
cho tratamiento dirigido hacia la enfermedad de base o el proceso bioldgico
causal (10). Entendemos por tratamientos de soporte vital, la resucitacion car-
diopulmonar (RCP) la ventilaciéon mecanica, depuracion extrarenal, farmacos
vasoactivos, hemoderivados, etc.

La LET no es una actitud nueva, ya Platon en “La Republica” sefiala las li-
mitaciones de la medicina de su tiempo, el despropdsito que supone el cuidado
de enfermedades que son consecuencia de una naturaleza degenerada. Acon-
seja no atender esas situaciones lamentables por ser contrario al bien social e
individual (11).

La base principal de una decision de LET es siempre un juicio clinico pru-
dente sobre el grado de adecuacion, necesidad o futilidad de una interven-
cion médica, realizado por los profesionales que atienden al paciente, que en
la actualidad se considera un estandar de calidad de la actuacioén profesional
(12,13). Su aplicacion exige hacer participe a la familia y asi consensuar las
decisiones, evitando que los familiares puedan sentirse abandonados ante esta

critica situacion por parte de los profesionales.

El marco juridico sobre el que asienta la LET, esta formado por:

» Declaraciéon Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la
UNESCO

» Convenio del Consejo de Europa para la proteccion de los derechos hu-
manos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
biologia y la medicina”. (Convenio de Oviedo, firmado el 4 de abril de
1997, en vigor en Espafa desde el 1 de enero de 2000).

» Ley 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la autonomia del pa-
ciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y docu-
mentacion clinica.

» Ley autondémica de Catalufia: Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre
los derechos de informacidn concernientes a la salud y la autonomia del
paciente, y la documentacion clinica.

* Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragon.

* Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la
Persona en el Proceso de la Muerte.
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Marco deontolégico:

« El Cédigo Etico y Deontologia Médica Colegial, 2011, en su articulo
capitulo VII, articulo 36.1 y 36.2 expresa que “El médico tiene el deber
de intentar la curacién o mejoria del paciente siempre que sea posible.
Cuando ya no lo sea, permanece la obligacion de aplicar las medidas ade-
cuadas para conseguir su bienestar, atin cuando de ello pudiera derivarse
un acortamiento de la vida. EI médico no debera emprender o continuar
acciones diagnoésticas o terapéuticas sin esperanza de beneficios para el
enfermo, inttiles u obstinadas. Ha de tener en cuenta la voluntad expli-
cita del paciente a rechazar dicho tratamiento para prolongar su vida.
Cuando su estado no le permita tomar decisiones, tendra en considera-
cion y valorara las indicaciones anteriormente hechas y la opinion de las
personas vinculadas responsables.”(14)

* El Codigo Deontologico de la SEMYCIUC, destaca en el capitulo 3 el
respeto a las voluntades anticipadas, el derecho a morir dignamente, la
participacion de la familia en el proceso asistencial y en el capitulo 4,
respecto a la calidad asistencial hace referencia a la futilidad, cuyo de-
bate debe hacerse teniendo en cuenta los criterios profesionales basados
en la mejor evidencia. Considera la eutanasia como un procedimiento
ilegal y considera el desarrollo de los cuidados paliativos en las unidades

criticas (15).

Las recomendaciones actuales de la SEMYCIUC para la toma de decisio-
nes sobre la omision o retirada de TSV son:

1. “La decision de LTSV se debe ajustar al conocimiento actual de la me-

dicina, a poder ser en la medicina basada en la evidencia cientifica. En
ocasiones, cuando hay dudas razonables, es recomendable la practica de

tratamiento intensivo condicional, segin la evolucion.”

2. “La decision se debe discutir colectivamente (médicos y enfermeras) y to-

marse por consenso. La presencia de dudas en algun miembro del equipo
hace que esta decision se reconsidere, o se aparte a dicho profesional de
la toma de decisiones, respetando la libertad de conciencia como uno de
los derechos fundamentales contemplados en la Constitucion Espaiola.
En casos puntuales la decision de LTSV tendra que ser tomada de forma
individual, pero es recomendable que sea discutida a posteriori en el seno

del equipo. Ante la duda se aconseja iniciar o continuar el TSV.”
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3. “Siempre se debe informar y consultar con los familiares o representantes
legales, intentando alcanzar un acuerdo con ellos en el sentido de respe-
tar las preferencias del paciente. En ningtn caso se debe responsabilizar
a la familia de la toma de decisiones. Normalmente es el médico el que
toma la iniciativa de LTSV y en menos ocasiones, el paciente o la fami-
lia. El apoyo psicologico adecuado y oportuno para disminuir el trauma
y angustia de la familia, allegados y profesionales, debiera ser la norma”.

4. “En caso de falta de acuerdo entre las partes implicadas (los profesionales
sanitarios y/o la familia o representante legal), es muy conveniente tener
en cuenta las recomendaciones del Comité de Etica Asistencial del cen-
tro, las cuales constaran en la historia clinica”.

5. “Una vez tomada la decision de omitir o retirar el TSV, es obligacion mé-
dica no abandonar al paciente durante el proceso de morir y garantizarle
una muerte digna con los cuidados paliativos que precise.”

6. “Las decisiones de omision o retirada del TSV se han de hacer constar en
la historia clinica de acuerdo a los apartados anteriores. Se recomienda la
adopcion de un formulario especifico que recoja las 6rdenes de LTSV.”

7. “Una excepcion de lo anterior seria el mantenimiento del individuo en
estado de muerte encefalica con la finalidad de la obtencion de 6rganos

para trasplante.”

La LET es una practica habitual en los servicios de Medicina Intensiva
de todo el mundo y también en nuestro pais con un consenso ético suficiente
en torno a su practica. Es considerada en las Unidades de Medicina intensiva

como un indicador de calidad.

4.1.1. Ingreso o no del paciente en la Unidad

Los pacientes que ingresan en las unidades criticas, deben ser pacientes con
alteraciones fisiologicas severas que representen una amenaza para su vida. La
amenaza puede ser real o potencial y deben existir posibilidades de recupera-
cion.

Los avances tecnologicos en medicina son mucho mas evidentes en Cui-
dados Criticos. Pero toda esta tecnologia puede no salvar vidas ni mejorar
la calidad de vida y convertirse unicamente en un instrumento para alargarla
innecesariamente y transformar la muerte en un proceso injustificadamente

prolongado, y carente de dignidad.
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Cuando el paciente esta en condiciones de tomar decisiones, la decision
del ingreso en las Unidades Criticas debe hacerse respetando el principio de
autonomia, el paciente decidird libremente su ingreso, para ello requiere in-
formacion precisa y comprensible de su situacion clinica, los tratamientos a
seguir y su posible evolucion.

Cuando no es capaz de tomar decisiones, serd la familia la que las tome,
aunque el paciente puede haber dejado un testamento vital reciente, en el que
hayan quedado reflejados sus deseos terapéuticos ante la evolucion de una de-
terminada enfermedad que deberan tenerse en cuenta.

El ingreso debe basarse también en el principio de beneficencia, de manera
que el ingreso resultara beneficioso para el paciente, no solo desde el punto de
vista del médico, también desde el punto de vista del paciente.

Siguiendo el criterio de no maleficencia, se debe tener en cuenta que los be-
neficios del cuidado que va a darse en la unidad critica seran mejores que fuera
de ella. El ingreso no necesario de pacientes en este tipo de servicios, supone
un costoso tratamiento, un abuso de recursos que puede impedir o retrasar el
ingreso a otros pacientes que lo necesiten realmente, por lo que se atentaria
contra el principio de justicia.

La situacion actual es que dentro de los hospitales hay un nimero creciente
de ingresos en las Unidades de Cuidados Criticos que terminan en fallecimien-
to debido a la avanzada edad de los pacientes y a la pluripatologia, y que ésta

parece ser la tendencia para el futuro (16).

4.1.2. Orden de No Reanimar (ONR)

Segun define la RAE, Reanimacion es el conjunto de medidas terapéuticas
que se aplican para recuperar o mantener las constantes vitales del organismo.
El entusiasmo que se produjo al inicio de los 60 por su utilidad para salvar vi-
das, disminuyo al ver que los resultados no eran tan buenos debido a la utiliza-
cién indiscriminada y se empez6 a reconocer que no estaba indicada en todos
los casos; posteriormente empezaron a aparecer guias con recomendaciones
sobre las ordenes de no reanimar (17).

La Orden de No Reanimar es aquella mediante la cual, un médico res-
ponsable del paciente manifiesta que estan contraindicadas las maniobras de
resucitacion ante una parada cardiorrespiratoria. Aunque es responsabilidad
del facultativo, parece razonable que su indicacion sea el resultado final de un

proceso multidisciplinar que integre al paciente o su familia, al médico y al
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profesional de enfermeria que cuida del paciente.
Sin embargo, las decisiones unilaterales por parte de los médicos en base a
la futilidad estéan justificadas en las siguientes circunstancias:
* Se han intentado los soportes vitales basicos sin lograr restaurar la circu-
lacion ni la respiracion.
* No cabe esperar beneficio fisioldgico.
* No ha habido supervivientes tras RCP en determinadas situaciones clini-

cas, seglin estudios bien disefiados.

La Orden de No Reanimar se dara si (18):
* La calidad de vida es baja antes las maniobras de resucitacion.
* Se espera mala calidad de vida después de las maniobras de resucitacion.

* No se espera ningtin beneficio médico de la resucitacion.

La RCP, no debera practicarse en enfermos terminales en la etapa final, en
pacientes con gran deterioro de sus funciones cerebrales que le impidan tener
autoconciencia (estado vegetativo persistente o demencia senil avanzada) y
en pacientes que hayan manifestado sus voluntades de no ser sometidos a este
tratamiento.

Un resultado inesperado de todas estas técnicas ha sido la generacion de un
nuevo tipo de paciente: aquellos que lograron sobrevivir con mayor o menor
dafio neurologico y con mayor o menor dependencia de terapias médicas inten-
sivas y de la ayuda de otras personas

Algunas consideraciones importantes que se deben tener en cuenta en la
aplicacion practica de una ONR son:

* El conocimiento de los resultados de la RCP, sobretodo en el propio

contexto profesional.

* La estimacion pronostica de cada enfermo en particular.

* La participacion del paciente y/o representante en la toma de decisiones.

* El debate sobre la futilidad, calidad de vida y costes.

* La existencia de recomendaciones institucionales de RCP/ONR.

Una vez tomada la decision de no reanimar, esta debe constar en la historia
del paciente, de manera que todos los profesionales que le atienden conozcan
las decisiones y las razones por las que se ha legado a ellas. El escribir las de-
cisiones en la historia disminuye la ansiedad que genera en los profesionales la

duda de qué hacer ante un paciente que sufre una parada cardiaca.
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4.1.3. Negacion o retirada del tratamiento de Soporte Vital (Witholding o
Withdrawing)

Cuando el paciente ya ha sido ingresado en la Unidad de Cuidados inten-
sivos, la decision de no iniciar tratamiento es compleja y debe basarse en los
criterios de beneficencia, autonomia, no maleficencia y justicia.

La reanimacion cardiopulmonar (RCP) es el proceso que con mas frecuen-
cia se deja de aplicar en el momento en que se decide la LET y la ventilacion
mecanica es el proceso que se retira con mayor frecuencia en la UCIL

Entre las condiciones para no tratar, tenemos: Inutil porque el paciente esta
en situacion de no responder al tratamiento, inseguro porque tiene demasiadas
posibles complicaciones que exceden el limite de los posibles beneficios, in-
necesario por existir otras medidas mas sencillas para obtener los resultados
deseados, injusto por consumir una serie de recursos necesarios para intereses
mas generales y beneficiosos y puede ser doloroso porque ofrece una mala
calidad de vida posterior que podria justificar su no utilizacion.

Segtin el eticista Daniel Callahan “aceptar el hecho de que una enfermedad
no puede controlarse a pesar de haber hecho un esfuerzo para ello y suspender un
tratamiento es moralmente tan aceptable como decidir previamente que la enfer-
medad no puede ser controlada eficazmente y no iniciar medidas de soporte...”

Una vez que se ha tomado la decision de omitir o retirar un tratamiento de
soporte vital, no se abandona al paciente , se le ofrecen unos cuidados paliati-

vos que garanticen una muerte digna.

4.2. Tratamiento futil

El concepto de futilidad médica existe desde el comienzo de la historia de
la practica clinica y ha sido incorporado por numerosas sociedades médicas
aunque no exista una definicion estricta. La tesis médica clasica es la de que el
médico nunca debe abandonar al paciente y que, por lo tanto, debe continuar
intentando todo mientras exista el minimo asomo de vida. Es conocida la frase
“Mientras hay vida hay esperanza”, por lo que en principio, ninguna interven-
cion puede ser considerada como futil (19).

La medicina en los ultimos afios, ha sufrido un desarrollo tecnolégico es-
pectacular. En el proceso de la enfermedad, los pacientes inician un recorrido
con métodos diagnoésticos, altamente sofisticados y con resultado esperado y
que hace que se sigan sometiendo a procesos de bisqueda que nos aproximen

mucho mas al diagnéstico y que se instauren métodos terapéuticos mucho mas
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agresivos. Pero a veces la enfermedad sigue progresando y surge la duda, tanto
por parte del paciente o su familia y el equipo multidisciplinar, sobre si se debe
seguir adelante; es entonces cuando se plantea el dilema de la futilidad del
tratamiento (20).

Dice el Dr. Diego Gracia que no todo lo que es técnicamente posible es ética-
mente correcto, y la lucha por la vida debe tener en cuenta algunos limites racio-
nales y humanos, mas alla de los cuales se compromete la dignidad humana (20).

Drane y Coulehan definen como futil el tratamiento que no aporta benefi-
cio y por tanto viola el principio de beneficencia (21). El médico y el paciente
pueden tener visiones diferentes de la vida y, por tanto, valorar de modo dife-
rente una determinada intervencion, como apuntan Veatch y Spicer que indican
como un determinado dato médico puede ser valorado de distinta forma, segin
la escala de valores personal (22).

Con mayor precision, se entiende por futilidad médica un tratamiento del
cual no se espera razonablemente que alcance sus objetivos, sean ellos es-
trictamente biologicos (criterio fisiologico), de probabilidad de supervivencia
(criterio cuantitativo) 6 de beneficio en la calidad de vida del paciente (crite-
rio cualitativo). Desde el punto de vista cuantitativo, un tratamiento es futil
cuando en los ultimos 100 casos se ha mostrado inutil, sea a través de la propia
experiencia, de la compartida por colegas o a través de publicaciones. Desde el
punto de vista cualitativo, un tratamiento es futil cuando unicamente mantenga
la inconsciencia permanente o fracase en finalizar la dependencia total de los
cuidados de soporte vital (20).

Los factores que han contribuido a establecer el debate en torno a la futi-
lidad son, por una parte, el desarrollo de la medicina y por otra, la evolucion
del pensamiento de la sociedad. Los factores relacionados con la futilidad son:
relacion médico-paciente, distribucion de recursos sanitarios, comunicacion
con el paciente, autonomia, encarnizamiento terapéutico, paternalismo médico
o medicina paliativa (23).

Edmund Pellegrino, Presidente del Comité de Bioética de los Estados Uni-
dos, cuando aconseja la utilizacion del concepto de “futilidad” como un crite-
rio prudente de evaluacién moral de lo que es bueno para el enfermo, considera
tres elementos:

* El bien del paciente.

* La eficacia del tratamiento.

* El aspecto del coste para todas las partes.
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Este debate es 1til porque muestra la necesidad de aclarar los limites de la
autonomia del médico y del paciente (19).Cuando un paciente o familia pide
la aplicacion de tratamientos futiles suele ser en primer lugar por problemas de
comunicacion, que pudieron dar lugar a esperanzas y expectativas desmesu-
radas, confusion o desconfianza hacia el médico. La mejora de la calidad en la

comunicacion podria evitar estas situaciones.

4.3.Sedacion Terminal y Principio del Doble Efecto

Aparece en la teologia medieval y se refiere a que a una accion le pueden
seguir dos efectos, uno bueno y otro malo. Puede estar justificado realizarla
si se cumplen cuatro condiciones: La accion debe ser buena, el efecto igual-
mente bueno, el buen resultado no es consecuencia del malo (es un efecto
colateral) y el bien buscado debe ser proporcionalmente mayor que el mal
permitido (24).

El objetivo de la sedacion terminal es mitigar el sufrimiento del paciente
asumiendo, por el principio de doble efecto, el efecto no deseado de la pri-
vacion de conciencia hasta que ocurre la muerte. El fallecimiento sera con-
secuencia de la evolucion de la enfermedad y/o sus complicaciones, no de la
sedacion.

Los cuidados pueden aliviar el dolor pero, en estados criticos, la tnica
solucion puede ser la sedacion hasta el estado de semiinconsciencia o incons-
ciencia mediante la administracion de barbitiricos o benzodiazepinas. Requie-
re el consentimiento explicito, implicito o delegado del paciente. En la mayo-
ria de los pacientes criticos, debido a su incapacidad, este consentimiento se
obtendra del familiar o representante. La sedacion se utiliza a menudo durante
la retirada del tratamiento del SV, especialmente la ventilacion mecénica a
pacientes dependientes. Es necesario realizar una practica clinica correcta; si
hay dudas se debe consultar con otros especialistas.

Cuando no existe una alternativa mejor, la conclusion es que la sedacion
es moralmente permisible. Los objetivos marcados y los medios para conse-
guirlos deben estar claramente registrados en la historia clinica, con el fin de
orientar a todos los profesionales que participan en el cuidado del paciente y
evitar malas interpretaciones y problemas de indole legal.

En los ultimos tiempos se ha renovado el interés por el principio de doble
efecto para valorar la moralidad de las cosas que tienen dos efectos opuestos:

beneficioso y nocivo, deseado y otro no intencional.
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Ejemplo: la morfina en sedacion terminal

* Su aplicacion es buena en si misma (calmar el dolor).

» Se aplica s6lo con la intencion de aliviar, no de causar la muerte por
depresion respiratoria.

» La muerte no es consecuencia del alivio del dolor.

« El alivio del dolor, en estos casos, es proporcionalmente una razén de

gravedad suficiente para aceptar el riesgo de anticipar la muerte.

Para el Dr. Gémez Rubi el empleo de morfina u otros opidceos para aliviar
el dolor y sufrimiento en pacientes terminales cumple criterios: calma el dolor

y la intencidn es aliviar (25).

5. Rol de enfermeria en la Limitaciéon del Esfuerzo Terapéutico

La enfermeria tiene una relevante importancia en los casos donde se toman
decisiones sobre la LET. Aunque la decision es multidisciplinar, la enfermera
puede enriquecer el proceso junto a las familias y pacientes, porque a veces es
conocedora de los valores y preferencias del paciente, de su entorno y de la
familia, por su aportacion humanizadora y ética en los cuidados, aunque como
demuestran algunos estudios, no se es consciente de ello (26).

En un estudio (Robichaux et al., 2006) sobre el discurso de la enfermera
que dispensa cuidados en el area de criticos a pacientes en estado terminal, con
aplicacion de medidas desproporcionadas, destaca el dilema ético al que se ven
sometidas las enfermeras cuando intentan compaginar las directrices médicas
y la proteccion de sus enfermos (27).

Este tipo de decisiones, y la manera de llevarlas a cabo, a veces pueden
producir discrepancias entre enfermeras y médicos de las unidades criticas
(28). La enfermera debe ser capaz de opinar, de debatir actuaciones que consi-
dere inadecuadas para el paciente, de esta forma colabora con el médico ayu-
dando en el proceso deliberativo de toma de decisiones.

En cuanto a los obstaculos percibidos por las enfermeras en el cuidado del
proceso de muerte en UCI, encontramos el rol limitado de éstas en la toma de
decisiones y la planificacion de los cuidados de estos enfermos, las discrepan-
cias con los médicos en cuanto a qué cuidados son los mds adecuados (Beck-
strand et al., 2005). Asi mismo expresan las carencias que existen para cuidar

a los pacientes en proceso de muerte en estas unidades (29).
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6. Conclusiones

La formacion especifica en los conceptos de Bioética es fundamental para
los profesionales de enfermeria, siendo especialmente necesaria para las enfer-
meras que desarrollan su actividad profesional en unidades criticas.

El disponer de conocimientos que sustenten y faciliten la toma de sus deci-
siones o la participacion en la toma de decisiones del equipo multidisciplinar,
puede ser una herramienta valiosa para mejorar su desempeilo, la calidad de
los cuidados que presta y su propia percepcion acerca de los mismos, asi como
disminuir el stress y mejorar su satisfaccion profesional.

Es preciso que la enfermera se integre de manera activa en los Comités
Bioéticos de las Unidades Criticas aportando su vision profesional desde el
cuidado y sirviendo de elemento integrador para las necesidades del paciente
y la familia.

La calidad en la atencion de los pacientes que mueren en las unidades cri-
ticas tras la decision de LET, pasa por la dispensacion de cuidados paliativos.
Por ello es necesaria la adquisicion de competencias de las enfermeras de las

unidades criticas en este tipo de cuidados.
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Entre el rigor metodologico y la calidad ética
en los ensayos clinicos: la perspectiva de los
sujetos de investigacion

Miguel Ruiz-Canela. Rosalia Baena

Universidad de Navarra

1. Introduccién

El ensayo clinico es el mejor tipo de estudio para demostrar la eficacia y
seguridad de los farmacos. Esto se consigue gracias a su disefio experimental y
al cumplimiento de una serie de rigurosos estandares metodologicos. Cuando el
resultado del ensayo es positivo, se obtiene un beneficio que redundara en los
futuros pacientes y, en definitiva, en la sociedad en su conjunto. Este beneficio se
debe en gran medida a la participacion voluntaria de miles de sujetos de investi-
gacion. En ocasiones esta colaboracion se realiza de forma desinteresada ya que
no obtienen ninguna ventaja derivada del tratamiento que reciben. Esto ocurre,
por ejemplo, cuando son voluntarios sanos o cuando reciben un placebo.

El principal objetivo de la ética de la investigacion es asegurar el respeto a los
sujetos de investigacion. Esto plantea la necesidad de conjugar adecuadamente
dos intereses que podrian ser contrapuestos: por un lado, el interés general ya
que en aras del bien comtin se debe fomentar una investigacion con los mayores
estandares de calidad cientifica; por otro, el interés individual de los sujetos de
investigacion, que exige que en todo momento sean tratados como un fin en si
mismos, y no como meros instrumentos para la medicina o la sociedad.

Este capitulo muestra como surge el conflicto entre ambos intereses cuando
se exige el cumplimiento de algunos requisitos metodologicos en los ensayos
clinicos. Se describen las principales cuestiones éticas que se plantean en este
conflicto. También se muestra como se plantea estos problemas una persona
que participa en un ensayo clinico. En efecto, conocer la perspectiva del sujeto
de investigacion puede contribuir en gran medida a saber cudl es la decision

ética mas correcta en caso de este conflicto de intereses.
2. Los experimentos nazis: el testimonio de un superviviente

El maximo exponente de los abusos cometidos en investigacion lo encon-

tramos en las atrocidades cometidas por los médicos nazis durante la II Guerra
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Mundial. Terminada la IT Guerra Mundial, 23 doctores nazis fueron juzgados
por los experimentos realizados en los campos de concentracion. De ellos, 16
fueron considerados culpables: 7 condenados a la horca, 5 a cadena perpetua,
y 3 a penas de entre 10 a 25 afios de cércel. Los experimentos tenian objetivos
muy variados como, por ejemplo, conocer el efecto de las grandes altitudes, las
bajas temperaturas, la malaria, el gas mostaza, las sulfanilamidas, o el agua de
mar. Uno de los testigos, un sacerdote polaco, relatd en el juicio su experien-
cia cuando fue introducido en una especie de bafiera con hielo y agua durante
mas de hora y media. La finalidad del experimento era conocer cuanto tiempo
podrian resistir en el mar, en caso de ser abatidos, los aviadores alemanes antes
de ser rescatados. En un momento de la intervencion, comento lo siguiente:

“Fui arrojado al agua. De repente, senti mucho frio y comencé a temblar.
Entonces pedi a los hombres que me estaban observando que me sacasen porque
no podria aguantar mucho mas. Sin embargo, ellos me respondieron riéndose:
‘Bueno, esto no durara mucho’(...) Yo me estaba congelando en el agua. Mi pie
se puso rigido como el acero, y lo mismo ocurrié con mis manos, y mas tarde mi
respiracion se hizo entrecortada. Entonces el Dr. Prachtol vino con una pequeia
botella y me dio unas gotas de un liquido (...) Entonces perdi el conocimiento™'.

Este fragmento ayuda a imaginar la dureza de los experimentos nazis. De
algun modo hace mas patente el ensaflamiento y crueldad de los médicos y
del resto del equipo que les acompanaban. También el relato ayuda a percibir
la sensacion de indefension y desamparo de los que fueron obligados a parti-
cipar en estos estudios. Se observa claramente como se les priva de cualquier
muestra de respeto y cdmo se les considera unos meros instrumentos en aras
de lograr un conocimiento con fines militares.

Una parte de la sentencia de este juicio se conoce hoy en dia como el Co-
digo de Nuremberg. En su preambulo, después de condenar claramente los
experimentos médicos realizados por los nazis, sefiala que “ciertos tipos de ex-
perimentos sobre seres humanos, cuando se mantienen dentro de limites razo-
nablemente definidos, son conformes con la ética general de la profesion médi-
ca”. Posteriormente este documento subraya que, sin embargo, no es suficiente
seflalar que los experimentos pueden proporcionar resultados que beneficien a
la humanidad. Ademas, es necesario el cumplimiento de unos principios basi-

cos “a fin de satisfacer los requisitos de la moral, la ética y el derecho”.

! Traducido de: The Nuremberg Trials. The Doctor Trials: Transcript Excerpts. http://www.law.
umkc.edu/faculty/projects/ftrials/nuremberg/NurembergDoctor Transcript.html
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Leo Alexander, uno de los médicos estadounidenses que participaron en el
juicio de Nuremberg, sefiald en un ensayo publicado en 1948 en la revista The
New England Journal of Medicine que el Tercer Reich hizo que “la ciencia
médica se convirtiese en un instrumento del poder politico, una herramienta
esencial, formidable para una manipulacion completa y efectiva del control
totalitario” (1). Al conmemorar los 50 afios del codigo de Nuremberg, Edmund
Pellegrino sefiald que “si la medicina actual hace lo mismo que la medicina
nazi, convertirse en la sirvienta de la economia, la politica o cualquier otra
fuerza distinta a la promocion del bienestar de los pacientes, perdera su esencia
y se convertird en un instrumento que justifica la opresion y la violacion de los
derechos humanos” (2).

Aunque lo ocurrido en los campos de concentracion nazis probablemente
no se volverd a repetir con toda su crudeza, el mensaje de fondo que ofrece
parece no haber perdido vigencia: el riesgo que tiene la biisqueda desmesurada
de unos intereses generales. Desgraciadamente, la percepcion de los pacientes
de estar siendo utilizados para conseguir un fin muy loable se puede seguir

repitiendo.

3. Los intereses generales de la ciencia frente a los intereses particulares
de los pacientes

La investigacion biomédica es una necesidad. Sin embargo, esta necesidad
debe estar supeditada al respeto a los sujetos participantes. Este respeto se
fundamenta en la dignidad del ser humano y en los principios éticos que deben
guiar una investigacion. A su vez, éstos se plasman en el cumplimiento de una
serie de requisitos éticos que habitualmente estan también marcados por la ley.

Se plantean diversas cuestiones relacionadas con el uso de los sujetos de
investigacion. ;Pueden ser utilizados para producir un conocimiento?, ;qué
deben recibir a cambio?, ;es aceptable someterlos a algunos riesgos cuando no

se esperan beneficios?, ;qué limites hay que establecer?

3.1. Diferencias con la practica médica habitual

El objetivo principal de una investigacion es obtener un conocimiento ge-
neralizable con el fin de mejorar la salud o profundizar en el conocimiento
sobre la biologia humana. Estrictamente, se podria considerar que los sujetos
que participan en una investigacion son un medio necesario para lograr este

conocimiento. De hecho, los ensayos clinicos no se disefian para el beneficio
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de cada enfermo, sino para lograr unos resultados fiables extensibles a muchos
otros enfermos. En este contexto, se corre el peligro de supeditar las nece-
sidades de los sujetos de investigacion a las exigencias metodologicas de la
investigacion.

Para Franklin Miller, bioeticista de los NIH (National Institutes of Health),
los principios éticos que deben guiar la atencion médica no coinciden con los
que deben guiar la investigacion clinica. De este modo, la beneficencia y la no
maleficencia son normas centradas en el paciente que deben orientar al médico
en el tratamiento de sus pacientes, es decir, en como las intervenciones le van
a beneficiar a nivel particular. Sin embargo, para Miller ambos principios se
aplican de manera distinta en investigacion. La beneficencia se refiere a pro-
mover el bien social mediante un aumento de la salud general; esto se consigue
mediante la obtencién de un conocimiento que sea generalizable. Y la no ma-
leficencia en investigacion permite establecer los riesgos de una investigacion
de forma proporcional a los objetivos de la investigacion.

Este planteamiento, secundado por otros autores en debates sobre distintos
temas de investigacion biomédica, es una consecuencia de aplicar el pragma-
tismo ético en la investigacion biomédica (3). El pragmatismo es un movi-
miento filos6fico con una importante influencia en la bioética norteamericana.
Existen distintas corrientes dentro del pragmatismo pero en general se carac-
teriza por aplicar un método inductivo donde tienen gran relevancia los datos
concretos de cada caso. También es fundamental tener en cuenta los elementos
del proceso deliberativo, y que con el apoyo de una mayoria se pueda alcanzar
un consenso. En términos generales la aplicacion de los principios éticos segun
Miller se traducen en normas de corte utilitarista ya que el riesgo de los sujetos

estaria justificado segun el beneficio esperado para otros.

3.2. Una alternativa al pragmatismo ético

Segun Hans Jonas el deber prima facie en investigacion es la “invio-
labilidad del individuo”. Esto supone que los derechos del individuo son
primarios, especificos e identificables y no se pueden relegar a un beneficio
abstracto (para la sociedad) de personas que no son identificables. El prag-
matismo ético puede suponer una violacion de la declaracion de Helsinki ya
que el bienestar de los sujetos de investigacion dejaria de tener supremacia
sobre otros posibles intereses. Esta Declaracion no deja lugar a dudas a este

respecto: “en investigacion médica en seres humanos, el bienestar de la per-
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sona que participa en la investigacion debe tener siempre primacia sobre
todos los otros intereses” (punto 6). No se puede, por tanto, sacrificar la vida,
la salud o el bienestar de una persona para lograr un avance cientifico en
beneficio del resto de la sociedad.

Segun Edmund Pellegrino, en la investigacion clinica se produce una ten-
sion entre los valores de la medicina y de la ciencia (4). El valor de la ciencia
es la verdad. El valor de la medicina es el bien individual del enfermo y todos
los esfuerzos deben dirigirse a su cuidado y tratamiento. Pellegrino sefiala que
se puede conceder un margen amplio a la autonomia de los investigadores pero
siempre que se reconozca la beneficencia como el principio basico. Por este
motivo las necesidades del protocolo de investigacion deben quedar supedi-
tadas a las necesidades de los propios pacientes. El autor concluye afirmando
que la mejor garantia para evitar conflictos es lograr una investigacion que sea
cientificamente valida y éticamente responsable.

El Convenio relativo a los derechos humanos y a la biomedicina comienza
en su articulo 1 del siguiente modo: “Las Partes en el presente Convenio prote-
geran al ser humano en su dignidad y su identidad y garantizaran a toda persona,
sin discriminacion alguna, el respeto a su integridad y a sus demas derechos
y libertades fundamentales con respecto a las aplicaciones de la biologia y la
medicina”. Aun mas, en el informe explicatorio de este convenio, se destaca que
la dignidad humana constituye el valor esencial en el que deben basarse los de-
rechos humanos. La dignidad es un principio que viene a plasmar una realidad
esencial: el igual valor que todo ser humano tiene en si mismo, sin excepcion,
lo cual lo hace merecedor de un respeto incondicionado. Esto es lo que funda-
menta que el interés de los pacientes deba prevalecer siempre que se produzca
un conflicto con otros principios como puede ser la necesidad de investigar. En
definitiva, el respeto a la dignidad sera la garantia de que por muy importantes
y trascendentes que sean los intereses y beneficios en juego, en primer lugar se

proteja la integridad fisica y psiquica de los sujetos participantes (5).

3.3. El rigor metodologico en los ensayos clinicos y su repercusion ética
Como se ha mencionado previamente, el ensayo clinico es el método de
investigacion idéneo para demostrar en el ambito clinico una relacion causa-
efecto. La importancia de este tipo de investigacion para la obtencion de far-
macos mas seguros y eficaces ha quedado patente desde sus inicios hace mas

de 50 anos (6). No obstante, si bien es el disefio mas idoneo, su aplicacion, o
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al menos algunos de sus requisitos metodologicos, no siempre seran posibles
por motivos éticos.

Entre las caracteristicas metodolégicas se encuentra el hecho de que los
ensayos clinicos suelen ser controlados, es decir, estan formados al menos por
dos grupos de sujetos que reciben distintas intervenciones. De este modo, en
un ensayo formado por dos grupos de pacientes, unos recibiran el tratamien-
to convencional o placebo (grupo control) y otros el nuevo farmaco (grupo
experimental). Otra caracteristica de estos estudios es que las condiciones de
tratamiento, como las intervenciones y dosis permitidas, quedan especificadas
a priori en un protocolo inicial. En muchos casos la asignacion de los pacientes
a un tratamiento determinado no la realiza el médico sino que se hace median-
te un procedimiento aleatorio. Este procedimiento, siempre que el tamafio de
muestra sea suficiente, permite que al inicio del estudio ambos grupos sean
comparables en las distintas variables (edad, sexo, distintos parametros bio-
quimicos, etc.) excepto en la intervencion. Esto es esencial para demostrar
que las diferencias entre ambos grupos son debidas probablemente al distinto
tratamiento que reciben.

En los ensayos clinicos, ademas, la evaluacion de los resultados se realiza
habitualmente de forma enmascarada. En este caso, el investigador no conoce
el tratamiento que ha recibido el sujeto que esta evaluando; de este modo se
evita el sesgo de evaluacion por el cual la valoracion de los resultados podria
verse influida al conocer si el paciente es tratado con el farmaco control o ex-
perimental. De igual forma, también se puede enmascarar el tratamiento a los
pacientes. Cuando la intervencion se oculta s6lo a uno de los grupos se deno-
mina simple ciego y cuando es a ambos, doble ciego. Inicialmente, el ensayo
clinico que reune todas estas caracteristicas, esto es, aleatorizado, doble ciego
y controlado frente a placebo, es el tipo de investigacion mas robusto para
demostrar la eficacia y seguridad de un farmaco.

El rigor metodoldgico es decisivo para obtener nuevos conocimientos.
También la calidad cientifica es una exigencia desde un punto de vista ético.
Sin embargo, al mismo tiempo es posible que se nos plantee un conflicto si un
disefio concreto puede suponer riesgos excesivos para los sujetos de investiga-
cion. En 1991 se publico un articulo con el sugerente titulo “De ratones pero
no de hombres, problemas con los ensayos clinicos” (7). Los autores subra-
yaron el deber del médico de velar primero por el bienestar individual de sus

pacientes y, en consecuencia, que este deber prevalezca sobre el de investigar
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conforme a los mejores estandares metodoldgicos. Este planteamiento en 0l-
timo término se traducia en una critica al ensayo clinico aleatorizado por los
dilemas éticos que presenta. Uno de los temas tratados hacia referencia a los
problemas éticos que pueden surgir con la asignacion aleatoria del tratamiento,
para lo cual describia el siguiente caso: imagine que se desea estudiar la efec-
tividad de un nuevo farmaco para una enfermedad para la que no existe trata-
miento (los autores indicaban como ejemplo el SIDA) y se plantea realizar un
ensayo clinico con un grupo que recibira placebo y otro el nuevo tratamiento.
Si bien la eficacia terapéutica aun no ha sido demostrada, supongamos que el
médico piensa que este tratamiento puede ser beneficioso para su paciente. En
este caso la pregunta es: ;esta actuando en el mejor interés de sus pacientes si
permite que se les asigne de forma aleatoria al grupo control?

Mas recientemente se publico una carta al editor en la revista Journal of
Clinical Oncology titulada “Perspectiva de un paciente sobre un ensayo clinico
aleatorizado para un tratamiento de radioterapia con protones” (8). El autor de
la carta, un paciente con cancer de prostata, mostraba su rechazo a participar
en un ensayo clinico en el que se pretendia comparar la terapia con protones
con una terapia alternativa con rayos X. Su rechazo se basaba en que, seglin
¢l, la comunidad médica parecia estar de acuerdo en considerar que el primer
tratamiento era superior a esta segunda opcidn y, por tanto, la unica justifica-
cion para compararlos era que el tratamiento con rayos X era mas barato. En
definitiva, este paciente veia que su participacion solo entraiiaba riesgos ya que
para €l estaba claro que la mejor opcidn era la terapia con protones.

En cualquiera de estos casos la norma general nos dice que siempre debe
primar el bienestar de los sujetos de investigacion. El problema, no obstante,
se encuentra en establecer unos criterios claros segin los cuales podamos de-
terminar cuando la calidad metodoldgica de un estudio, que se traduce en un
bien general para la sociedad y para la ciencia, es acorde con el respeto a los

participantes en un estudio.

3.4. El debate actual sobre el principio de incertidumbre terapéutica

Desde un punto de vista ético, la asignacion al azar de un tratamiento, s6lo
puede justificarse si ambos tratamientos son similares. Especificamente, se
dice que entre los tratamientos se debe dar una situacion de “igualdad o equi-
librio clinico” (9). Sin embargo, para este criterio lo mas importante no es lo

que se pueda considerar a nivel individual (individual/theoretical equipoise).
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Lo relevante es la perspectiva colectiva (clinical/collective equipoise), lo cual
significa que, en virtud de los conocimientos disponibles en el momento de
realizar un ensayo clinico, una comunidad de médicos competentes estaria de
acuerdo en dar a sus pacientes cualquiera de los tratamientos disponibles ya
que no se ha demostrado que ninguno sea superior.

El principio de incertidumbre terapéutica es un pilar basico en la ética de
los ensayos clinicos. Para la mayoria se trata de una cuestion sine qua non
para considerar legitima la aleatorizacion. Sin embargo, este principio tam-
bién se ha puesto en entredicho en un articulo publicado en la revista The
New England Journal of Medicine. Para Miller y Joffe la exigencia de este
principio se debe a la falsa concepcidn terapéutica que puede estar presente
en la investigacion clinica (10). Tal y como hemos visto previamente, estos
autores defienden que el beneficio individual de los sujetos de investigacion no
debe ser el criterio que justifique la necesidad del principio de incertidumbre
terapéutica. En el caso de la investigacion clinica, lo esencial segun ellos, es
la perspectiva poblacional que adoptan las autoridades reguladoras, como la
estadounidense Food and Drug Administration (FDA). Esto se traduce en la
obligacion de realizar evaluaciones rigurosas de cualquier nuevo tratamiento
antes de concederle la autorizacion para su comercializacion.

Miller y Joffe mostraron varios ejemplos en los que no era necesario
aplicar este principio. Uno de los ejemplos habia sido objeto de reciente
polémica por un articulo publicado en The New York Times (11). Se trataba
de un estudio en el que se evaluaba la eficacia de un tratamiento para un tipo
de melanoma (cancer de piel). El farmaco, conocido como PLX4032, fue
desarrollado por Roche y en un ensayo clinico fase 1 se pudo demostrar que
conseguia detener el crecimiento del tumor. Si bien muchos pacientes vieron
como el crecimiento de las células tumorales aumentaba de nuevo tras un
aflo de tratamiento, el resultado obtenido se consideré un gran hito porque
mejoraba sustancialmente la calidad de vida de los pacientes. Un ensayo
clinico fase 2 se puso en marcha y algunos oncoélogos urgieron a Roche a
acelerar la comercializacion del nuevo farmaco por la FDA. Esta agencia
permite comercializar excepcionalmente un farmaco experimental cuando
de forma precoz muestra grandes promesas. Sin embargo, una exigencia es
que paralelamente se contintie con el ensayo controlado y aleatorizado, para
asi demostrar la ventaja frente al tratamiento convencional (dacarbacina en

el caso del melanoma). El problema es quién estaria dispuesto a participar
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en un ensayo en el que se tiene un 50% de probabilidades de recibir el trata-
miento nuevo cuando se puede adquirir directamente.

En palabras de Miller y Joffe seria razonable pensar que tanto los médi-
cos como los pacientes querrian recibir este nuevo farmaco, en caso de estar
disponible en el ambito clinico, en lugar del tratamiento convencional (poco
eficaz y toxico). Esto significa, también para estos autores, que en este caso no
se cumple el principio de incertidumbre terapéutica. De hecho la aplicacion
del ensayo clinico aleatorizado fue criticada por algunos oncélogos porque
suponia retrasar el acceso a un fairmaco con minimos efectos adversos y una
importante tasa de respuesta. Para algunos médicos esto generaba un conflicto
entre su responsabilidad para con los pacientes y el compromiso de obtener
un conocimiento cientifico para las generaciones futuras. Sin embargo, para
Miller y Joffe esto no es motivo suficiente para detener la evaluacion de su efi-
cacia en un ensayo clinico aleatorizado, es decir, con el mayor rigor metodolo-
gico posible. Para ellos se trata de una actuacion ética porque el riesgo (posible
dafio ocasionado por el tratamiento convencional) se ve compensado por el
posible beneficio que se va a obtener futuros pacientes. Este conocimiento es
de especial importancia cuando se trata de nuevos farmacos que se emplean en
el tratamiento de enfermedades graves y que pueden tener un coste muy eleva-
do. Este argumento, entre otros, les llevo a concluir que el principio de incerti-
dumbre terapéutica no tiene que cumplirse en todos los ensayos clinicos (10).

Una vez mas este debate refleja la tension entre el interés general y el in-
dividual. El articulo del New York Times es de gran ayuda para entender la
perspectiva de los sujetos y el conflicto entre el beneficio personal y el rigor
metodolodgico; en dicho articulo se cuenta como se enfrentaron al melanoma
dos pacientes que tuvieron desigual suerte a la hora de participar en el en-
sayo clinico con el farmaco en fase experimental. Ambos pacientes, Thomas
McLaughlin y Brandom Ryan, ademas eran primos y habian pasado su infan-
cia juntos en una zona rural de California. Afios después los dos desarrollaron
el mismo tipo de melanoma, al mismo tiempo que se estaba investigando con
el nuevo farmaco (PLX4032). McLaughlin, de 24 afios, fue el primero al que le
diagnosticaron el cancer; consiguid entrar en un ensayo clinico y experimentd
una notable mejoria con el nuevo tratamiento. Su primo Brandom entrd mas
tarde en un ensayo aleatorizado pero el azar quiso que le tocase el tratamiento
del grupo control, el cual durante 30 afios se habia demostrado que era noto-

riamente ineficaz.
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El mismo oncélogo que le comunicé a Brandom la asignacion del tratamien-
to se sintié muy apenado ya que sabia que en ese caso no habria nada que hacer.
Este malestar lo compartian otros oncélogos y asi se puso de manifiesto en una
reunion cientifica en la que se presentaron los resultados el ensayo. Tras la expo-
sicion, uno de los oncdlogos presentes le preguntd al Dr. Chapman, ponente de
la comunicacion: “Si fuese su vida la que estd en juego, ;tomaria dacarbacina?”’.
El Dr. Chapman respondié que su deber era comprobar si el nuevo tratamiento
podia aumentar la esperanza de vida de los pacientes, y para ello era imprescindi-
ble seguir con el ensayo clinico. Algunos de los médicos presentes apoyaron esta
postura pero otros fueron muy criticos y eran partidarios de presionar a la FDA'y
a Roche para acelerar la comercializacion del farmaco.

Aunque el rechazo de algunos profesionales fue muy claro, lo que mas
impacta es la respuesta de la madre de Brandom. Cuando su hijo entré en el
ensayo se resistio a que fuese tratado con el farmaco convencional. Le pidi6 al
médico si habia alguna forma de cambiar al farmaco experimental pero era im-
posible. En casa se desahogd con su hijo diciendo: “;Qué derecho tienen a ser
como dioses?... En lugar de darte una oportunidad de vivir te quieren s6lo para
una estadistica”. Poco después su hijo murid. Al funeral asistié su primo que
habia estado recibiendo el tratamiento experimental durante nueve meses y
estaba a la espera de un nuevo diagndstico para valorar la evolucion del tumor.

Este relato pone de manifiesto las consecuencias que los grupos control
tienen sobre vidas concretas, cuestionando de forma muy ilustrativa la vali-
dez ética de algunas decisiones, como por ejemplo, las tomadas en el ensayo
clinico con el farmaco PLX4032 para el tratamiento de un tipo de melanoma.
Precisamente los relatos de vida muestran como la perspectiva personal y fa-
miliar se contrapone a unos parametros solamente médicos y cientificos, en
cuanto que ofrece una vision del valor global de cada sujeto de investigacion,
quien en ningun caso puede ser medio para conseguir un fin, por muy loable

que éste sea.

4. El respeto al sujeto

Pappworth, en su conocido libro Human Guinea Pigs, defendi6 el principio
de igualdad como uno de los que debian estar presentes en la investigacion
con seres humanos (12). Segun dicho autor este principio debia ser la piedra
angular sobre la que se edificase cualquier codigo sobre la ética de la investiga-

cion. El significado del principio de igualdad segiin Pappworth es que ningiin
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experimento deberia plantearse, proponerse o realizarse si, en circunstancias
idénticas a las que estaban previstas para los sujetos de investigacion, el inves-
tigador dudase de si ¢l mismo participaria, o si no permitiria que participase
un miembro de su familia o cualquier otra persona por la que sintiese afecto
o respeto. En ambos casos, 1o que se pretende es subrayar que no se deberian
hacer experimentos que bajo ningin concepto hariamos en nosotros mismos o
en nuestros seres queridos. En definitiva, se trata de no perder la perspectiva
de los sujetos de investigacion en la especial relacion que se establece con los
investigadores.

El Dr. Gonzalo Herranz ha indicado los riesgos que el reduccionismo cien-
tificista puede tener para la ética:

“Es innegable la eficacia que la tactica de aislar un problema ha aportado al
método experimental, de reducirlo drasticamente a sus elementos mas esenciales
y estudiar entonces las correlaciones que se dan entre dos o mas variables bien
definidas, sin interferencias parasitas. Esta actitud conlleva el riesgo de una cier-
ta arrogancia intelectual. El método recibe su asombrosa eficacia de la simplifi-
cacion, de la abstencion deliberada de tener en cuenta gran nimero de factores
que son ignorados adrede. De ahi a considerar insignificantes, desde el punto de
vista cientifico, determinados aspectos morales no hay mas que un paso” (13).

En un experimento puede resultar inevitable objetivar, casi cosificar, al
sujeto para estudiarlo cientificamente. Para el investigador la relacion con el
sujeto puede ser impersonal y, en cierto sentido instrumental, al intentar satis-
facer los fines que marca la investigacion. Sin embargo, para el participante en
el estudio se trata de una experiencia personal. Una narrativa que pone de ma-
nifiesto la dignidad del paciente/sujeto de investigacion es la pelicula “Amar
la vida” (Wit. Mike Nichols, 2001), historia en la que la profesora Bearing es
diagnosticada de un cancer de ovario avanzado y acepta participar en un en-
sayo clinico. Durante ese tiempo, ella aprende a convivir con su enfermedad,
y descubre el contraste entre unos médicos muy “cerebrales” y una enfermera
que la trata como lo que es: una persona que sufre. En una escena de la pelicula
se ejemplifica como en investigacion lo relevante no son sélo los datos cientifi-
cos. La enferma, postrada en la cama, observa como el equipo médico comenta
en términos cientificos (objetivos) los efectos que el farmaco experimental y
la enfermedad estan teniendo en su cuerpo. Esto les hace perder de vista la
experiencia personal que la investigacion supone para la enferma. Para ella, lo

mas importante no parecen ser los efectos adversos descritos por los médicos
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sino uno que pasa desapercibido por casi todos: la pérdida de cabello. El res-
peto también se traduce en valorar esos otros aspectos, cientificamente menos
relevantes, pero que para la paciente tienen mucha importancia.

En cuanto al papel de los profesionales sanitarios, resulta relevante un estu-
dio cualitativo con 38 enfermeras responsables de la coordinacion de ensayos
clinicos en Estados Unidos (14). La conclusion principal es la falta de atencion
a las cuestiones éticas con las que las enfermeras se enfrentaban en el dia a dia
de los ensayos. Por ejemplo, durante la fase de reclutamiento, al informarles
sobre los riesgos y beneficios o en el proceso de obtencion del consentimiento.
Esto, seglin las autoras, requiere una gran capacidad para enjuiciar cada caso,
asi como sensibilidad y habilidad suficiente para manejar las relaciones inter-
personales con los sujetos de investigacion. Son cuestiones que no se recogen
en los protocolos de investigacion, ni se enseflan en las guias sobre ética de
investigacion. Sin embargo, sin ellas seria imposible atender adecuadamente
las necesidades de los sujetos de investigacion, que cientificamente pueden
carecer de importancia, pero que para ellos pueden ser de vital importancia.

El punto de vista del paciente se encuentra perfectamente reflejado en un
articulo publicado en la revista British Medical Journal en 1997. En este arti-
culo se narran las experiencias sufridas por una de las mujeres que participaron
en un ensayo de un nuevo tratamiento para el cancer de cuello de utero. Este
estudio supuso un gran escandalo en el Reino Unido por las graves consecuen-
cias que tuvo sobre las pacientes a las que, ademas, no se habia solicitado el
consentimiento informado. En un fragmento se indicaba lo siguiente:

“Los cientificos tienen argumentos académicos a favor de hacer investiga-
ciones clinicas. Pero han de recordar que estan tratando con seres humanos,
con vidas humanas. Los sujetos de investigacion también tenemos sentimien-
tos y opiniones. No nos resignamos a ser mera estadistica: somos reales, exis-
timos. Es en nuestros cuerpos donde se hacen los experimentos” (15).

De forma similar se expresa una joven que participd en un ensayo clini-
co para el tratamiento de una enfermedad virica cronica (16). El tratamiento
farmacolégico requeria acudir al hospital en tres ocasiones en un periodo de
48 horas. Participar en el estudio le supuso varias consecuencias adversas, al-
gunas de las cuales podrian haberse evitado si la revision del comité de ética
hubiese sido mas rigurosa. Los sentimientos de esta mujer quedan muy bien

reflejados en el siguiente poema:
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Subject

1 feel the blankness of meaningless combinations
Of letters and numbers

Which say who I am according to them
No woman

No person

A count

A number of cells

A lack of antibodies

A statistic

A textbook case

No one wants to help me

10 me to help

To help

They want me

To help

Them

To make discoveries

To write research papers

To make them famous

They don t even want

To know my name

To know at all

That those counts of cells

Belong to a body

Who is a person

Who has suffered and is tired

Tired of all this poking and testing and number counting
Who is just tired.

Anénimo, agosto de 1987>

2 Sujeto
Siento el vacio de combinaciones sin sentido / De letras y nimeros / Que dicen quien soy para
ellos / No una mujer / No una persona / Una cuenta / Un numero de células / Una falta de anti-
cuerpos / Una estadistica / Un caso de libro / Nadie me quiere ayudar / Ayudarme a mi / Ayudar /
Ellos que quieren que yo / Les ayude / A ellos / A descubrir / A escribir articulos de investigacion /
A hacerlos famosos / Ellos ni siquiera quieren / Conocer mi nombre / Conocer al menos / Que ese
recuento de células / Pertenece a un cuerpo / Que es una persona / Que ha sufrido y esta cansada
/ Cansada de todo ese toqueteo y ensayo y recuento de nimeros / Que simplemente esta cansada.
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Estos discursos personales pueden ofrecer una nueva perspectiva a la dis-
cusion ética en la investigacion con seres humanos. Aportan una dimension
emocional y experiencial que podria faltar en el discurso médico, cientifico o
legal sobre la investigacion, un discurso que podria instrumentalizar al sujeto.
Leon Kass en la introduccion a Being Human: Readings from the Presidents
Council on Bioethics explica que la narrativa es fundamental para la bioética,
una disciplina que nace con la vocacion de proteger a los mas vulnerables, pero
que a veces se centra mas en problemas técnicos, muy concretos, y tiende a
olvidar el contexto de las vidas, el sentido mas general de los temas que trata
(17). En definitiva, afirma Kass, los dilemas en bidetica, aunque ciertamente
vienen generados por desarrollos en la técnica y la ciencia biomédica, no son,
ciertamente, temas cientificos o técnicos, sino humanos. Efectivamente, en es-
tos relatos, se ponen de relieve las emociones, el corazon y la dimension mas
moral de la experiencia vivida contribuyendo al acercamiento y a una mayor
comprension de las vidas de otros®.

5. Una contribucion para profundizar en la reflexion ética

Este capitulo ha reflejado cdmo se expresan los participantes en una se-
rie de investigaciones. En algunos casos pueden ser investigaciones con fines
deplorables donde se comenten graves abusos, como en el caso de los experi-
mentos nazis. En la mayoria de los casos son estudios con fines muy loables
y que pueden redundar en el beneficio de todos. En todos ellos, sin embargo,
se aprecia, de una forma muy viva, el impacto emocional que supone para los
sujetos de investigacion el hecho de sentirse como un medio para lograr un fin
del que no forman parte. Se transmite muy bien la experiencia personal y vital
de cada sujeto cuando perciben que son algo insignificante en comparacion
con la relevancia que determinados datos tienen para la ciencia. En esas cir-
cunstancias el mayor sufrimiento no es fisico, sino que procede del hecho de
sentirse despojados de su propia dignidad, cuando parecen ser utilizados como
cobayas humanos o como meros numeros de investigacion.

El dafio a los sujetos de investigacion puede deberse en parte a la ausencia

o al incumplimiento de los requisitos éticos y legales que regulan la investi-

3 No es de extrafiar pues, que cada vez se valoran mas la aportacion de los relatos desde el punto de
vista del paciente, relatos que proliferan en los medios mas variados, desde medios informativos
(The New York Times, The Guardian, etc.) a revistas cientificas, algunas de las cuales no solo
publican relatos, sino que cuentan con una seccion dedicada a este tipo de discurso mas personal.
Ejemplos de ello son JAMA con “A Piece of My Mind,” Health Affairs con “Narrative Matters,”
o Journal of Palliative Medicine con “Personal Reflection”.
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gacion con seres humanos. Logicamente es imprescindible la existencia de
un marco ¢ético-legal asi como de los medios suficientes para garantizar su
cumplimiento. Sin embargo esto no es suficiente. En cualquier investigacion se
plantean cuestiones que van mas alla del cumplimiento de estos requisitos. Por
ejemplo, se puede cumplir con el requisito legal del consentimiento informado
y al mismo tiempo despreocuparse del nivel de comprension y voluntariedad
de cada participante. Sin duda, el estudio de la ética de investigacion desde la
perspectiva de los participantes puede ser una buena herramienta tanto para
mejorar el trato al sujeto de investigacidon como para avanzar mas solida y

éticamente en el conocimiento cientifico.
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Etica del medio ambiente’
Alfredo Marcos
Universidad de Valladolid

1. Introduccion

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), “la salud ambiental
esta relacionada con todos los factores fisicos, quimicos y biologicos externos
de una persona. Es decir, que engloba factores ambientales que podrian incidir
en la salud y se basa en la prevencion de las enfermedades y en la creacion de
ambientes propicios para la salud” (2). Esta definicion amplia el concepto cla-
sico de salud y afecta, por supuesto, a las funciones de la enfermeria. Como es
sabido, ya Florence Nightingale (1820-1910), a quien se atribuye la fundacion
de la moderna enfermeria, orientaba su atencion hacia el control del ambiente.
Con ello buscaba facilitar la recuperacion de los pacientes. Hoy dia, entre las
funciones y atribuciones de la enfermeria, cobra cada vez mas importancia la
tarea de promocion de la salud ambiental. Las acciones en favor de la misma,
empezando por la educacion de individuos y comunidades, constituyen im-
portantes herramientas para la prevencion sanitaria y para la recuperacion de
la salud.

Los problemas ambientales presentan complejos aspectos de caracter técni-
co, pero también presentan dimensiones éticas. En concordancia con la tema-
tica bioética del presente libro, nos centraremos aqui solo en las dimensiones
éticas de los problemas ambientales.

Con frecuencia se recuerda que el término bioética se utiliza desde la publi-
cacion en 1971 del libro de Van Rensselaer Potter titulado Bioethics: a bridge
to the future (Bioética: un puente hacia el futuro). En este libro ya aparecen
las dos ramas principales de la bioética: la que trata sobre la vida en general, o
macrobioética, y la que trata sobre la vida humana en particular, o microbioé-
tica. Nos ocuparemos en este capitulo de la primera, de la que trata sobre los
problemas éticos en nuestras relaciones con las plantas y con los animales, con
los ecosistemas y con la naturaleza en su conjunto.

Las dos ramas de la bioética no estan desconectadas, tienen raices comunes

e influencia mutua. Podemos pensar, por ejemplo, en los problemas sanitarios

! El presente texto constituye una adaptacion y actualizacion de (1).
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relacionados con el estado del medio ambiente, en los riesgos sanitarios que
pudieran tener las biotecnologias aplicadas a la produccién, en cuestiones de
demografia y ecologia humana, en la conexion argumental entre el debate so-
bre el aborto y el debate sobre el valor de los seres vivos, en la relacion entre
el sufrimiento animal y la enfermedad humana a través de la experimentacion
sobre animales... Seria conveniente, pues, que existiese coherencia entre las
dos ramas, que fortaleciesen sus raices comunes y su conocimiento mutuo, sin
que por ello se olviden los rasgos distintivos del ser humano, el mas obvio de
los cuales es su condicion de sujeto moral.

La reflexion bioética sobre cuestiones ambientales es cada dia mas nece-
saria, pues las relaciones entre el hombre y la naturaleza han sufrido en poco
tiempo grandes cambios debidos al desarrollo tecnocientifico. Veremos, pues,
en qué han consistido esos cambios (apartado 2). Basicamente se trata de cam-
bios drasticos en dos vertientes: en cuanto a las relaciones entre lo natural y
lo social, y en cuanto a las relaciones entre lo natural y lo artificial. Veremos
a continuaciéon qué cuestiones éticas han sido suscitadas por estos cambios
(apartado 3), y qué lineas de pensamiento tratan actualmente de dar respuesta a
estas cuestiones (apartado 4). Incluiremos, por Gltimo, un quinto apartado con

algunas consideraciones sobre educacion ambiental.

2. Cambios en las relaciones entre lo natural y lo humano
2.1. Lo natural y lo social: la inversion

Jamas imagin6 el hombre antiguo que su labor sobre la Tierra podria ame-
nazar la continuidad de la vida en la misma, que sus artes de pesca o de caza
podrian acabar con ninguna especie. La naturaleza era vista como algo grande
y estable, incomparable con la escasa fuerza de los hombres. La ética tradi-
cionalmente afectaba sobre todo a las relaciones entre humanos. Pocos, como
San Francisco de Asis (1182-1226), llegaron a pensar las relaciones con los
seres naturales como relaciones de caracter ético. Solo en los ultimos decenios
aparece, de modo generalizado, la relacion entre el ser humano y la naturaleza
como una cuestion €tica. Pero hoy la ciudad ya es global, y es la naturaleza
la que esta en su seno. Se ha invertido la imagen tradicional, que presentaba
la ciudad como un pequefio reducto en el seno de la madre naturaleza. Ahora
pensamos la naturaleza como un reducto dentro de la aldea global. El poder
de nuestras técnicas es ya tan amplio que nadie puede ignorar la amenaza y la

promesa que supone. Por decirlo con palabras de Hans Jonas (3), la naturaleza
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también ha caido bajo nuestra responsabilidad. Esta inversion nos obliga a una

seria reflexion ética sobre cuestiones ambientales.

2.2. Lo natural y lo artificial: la fusion

La distincion entre lo natural y lo artificial también merece ser repensada,
pues la accién humana es ya de tal grado y extension que se funde con la ac-
cion de la propia naturaleza en casi cada una de sus manifestaciones. Incluso
los llamados santuarios de la biosfera son, como minimo, espacios cuyo aspec-
to virgen se consiente y se protege. De hecho, el tradicional objetivo de la pri-
mera generacion de conservacionistas era la preservacion de espacios naturales
no tocados por la mano del hombre.

Actualmente este objetivo ha sido desplazado por la busqueda de la biodi-
versidad. Obsérvese que toda actuacion para obtener, aumentar o proteger la
biodiversidad es ya artificial. Estan, pues, bajo la mano del hombre, bajo su
tutela, casi todos los espacios de la Tierra. Cualquier vuelta a una naturaleza
realmente salvaje no pasa de ser una ilusion romantica. Ademas, los mismos
vivientes individuales pueden ser ahora fruto de la intervencion humana. De
hecho, en cierta medida siempre ha habido vivientes moldeados por la mano
del hombre mediante el cultivo y la crianza selectivos. Pero en nuestros dias,
la posibilidad de intervenir sobre el genoma constituye una herramienta mucho
mas poderosa y precisa para esta tarea de moldeado, y por lo mismo mas car-
gada de implicaciones morales.

Todo lo dicho parece dificultar la distincion entre lo natural y lo artificial,
mas dicha distincion es importante para la rama ambiental de la bioética. Lo
es en cuanto a la extension de nuestra responsabilidad, y 1o es en cuanto a la
dignidad y valor de los seres. Nuestra responsabilidad no se extiende mas alla
que nuestro poder, no alcanza a lo puramente natural, pero los limites de nues-
tro poder son cada vez mas amplios, y la responsabilidad nos llega por accion
y por omision, pues la mera decision de no intervenir, pudiendo hacerlo, nos
hace contraer ya una responsabilidad.

En cuanto al valor de los seres, tenemos que reconocer que no depende
principalmente de que sobre ellos haya intervenido o no el ser humano, sino
de su condicion de vivientes y del tipo de viviente del que se trate. El maiz
transgénico y el raton mutado en un laboratorio siguen siendo seres vivos a
efectos ontologicos y éticos. En consecuencia, el alcance del poder de accion

del hombre mide su responsabilidad, pero no la dignidad de los seres que toca,
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que debe seguir siendo medida por su condicion de vivientes. Y, en cualquier
caso, estas observaciones nos conducen de nuevo hacia la necesidad de una

ética ambiental.

3. Dimensiones éticas de los problemas ambientales

Nuestra relacion con la naturaleza no deberia ser pensada unicamente en
términos de problemas, es mas rica, gratificante y variada, aunque es indudable
que algunos problemas existen®. El que actualmente recaba mas atencion es
el problema del cambio climatico, pero hay otros muchos, que afectan a las
relaciones internacionales, a las relaciones con las futuras generaciones de hu-
manos y también a las del ser humano con los demas seres vivos. Analicemos,

pues, estas tres dimensiones éticas de los problemas ambientales.

3.1. La dimension internacional

Nos encontramos aqui con una dimension de los problemas ambientales
que esta mas bien en el terreno de la filosofia politica. De hecho, es frecuente
el uso de la expresion ética ambiental en un sentido extendido que incluye
también aspectos politicos. La cuestion es que han surgido problemas, como el
cambio climatico, la lluvia 4cida, la disminucion del ozono, la contaminacion
del medio, la extincion de especies o los accidentes radiactivos, que, tanto en
su génesis como en sus efectos y posible control, superan el ambito nacional.
Implican la distribucién de riesgos y de cargas entre distintas poblaciones hu-
manas. Para que la distribucion sea justa se requiere una perspectiva general,
desde los intereses globales de la familia humana.

La respuesta ante la globalizacion del medio ambiente puede ir en dos
direcciones divergentes: o bien tratamos de localizar los efectos de nuestras
decisiones, o bien tratamos de ampliar la base legitimadora de las mismas. El
pensamiento ambiental se debate en esta tension, entre tendencias localistas y
universalistas.

A mi parecer, la segunda linea cuenta con una base filosofica mas solida,
como la que desarrolla Habermas en su libro La constelacion posnacional (3).

Ademas es mas prometedora y realista. Hacen falta, por tanto, un ambito de

2 Para hacerse una idea clara y no catastrofista de los problemas ambientales es imprescindible
(5), ademas de los informes periodicos mas convencionales e institucionales, como los informes
Geo del organismo de la ONU llamado PNUMA vy los informes sobre La situacion del mundo
realizados anualmente por el Worldwatch Institute.
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opinién, un ambito legislativo y judicial y un poder ejecutivo legitimo que
estén a la altura de los problemas ambientales. Ya que la soberania reconocida
reside actualmente en los estados, quiza lo mejor sea proseguir en una linea
de integracion internacional como la que se esta llevando a cabo mediante el
proceso de construccion de la Union Europea y otros similares. La construc-
cion de unidades de soberania mas amplias, por integracion de las existentes,
no puede sino favorecer la legitimidad de las decisiones ambientales, y muy
probablemente su eficacia. No hace falta ni mencionar que cualquier proceso
en sentido contrario, hacia la disgregacion de los estados democraticos ya exis-
tentes en unidades de soberania menores, s6lo puede acarrear falta de legitimi-

dad y de eficacia ante problemas que son de dimensiones planetarias.

3.2. La dimension intergeneracional

Sobre las obligaciones ecologicas que tenemos para con los futuros seres
humanos, nos encontramos con intuiciones fuertes, como por ejemplo que de-
bemos legarles una Tierra en buenas condiciones, y argumentos débiles. Esta
claro que la preservacion del medio para los futuros humanos puede ser en
ciertos casos una amenaza para el desarrollo actual. Cuando se plantean este
tipo de conflictos no simétricos, entre nuestros intereses y los de futuras ge-
neraciones, la tradicién contractualista moderna ilumina muy poco. Es una
tradicion moral pensada para la convivencia entre coetaneos libres e iguales.
Poco nos dicen sobre la responsabilidad para con futuros seres humanos, a los
que nunca conoceremos y de los que nada nos cabe esperar. Por otro lado, las
éticas pensadas en términos de derechos no aportan gran cosa sobre nuestra
conducta para con aquéllos que no pueden tener actualmente derechos, pues
no tienen siquiera existencia. Necesitamos, pues, un nuevo fundamento para
las responsabilidades frente a futuras generaciones. En este sentido, quiza lo
mas licido que se ha escrito son los textos del pensador aleman Hans Jonas.

Para Jonas el primer imperativo es el llamado principio de responsabili-
dad, que nos pide que obremos de tal manera que no pongamos en peligro las
condiciones de la continuidad indefinida de la humanidad en la Tierra (4). Si
convertimos la Tierra en un habitat invivible estaremos tentados a pensar del
siguiente modo: para que vivan tan mal nuestros descendientes, mejor que no
lleguen a existir. O tal vez pensemos en modificar los genes o el cerebro de
nuestros descendientes de forma que acepten “alegremente” las dificiles cir-

cunstancias que les legamos. Jonas nos dice que nuestra primera obligacion es
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que siga habiendo humanidad, de modo que no podemos permitirnos el hacer
un mundo en que tal humanidad no pueda vivir dignamente. Y la manipulacion
genética o neuronal, aunque sea a favor de una pretendida felicidad, no es una
solucion compatible con la dignidad.

La ética de Jonas se basa en el reconocimiento del valor objetivo de los se-
res vivos, y especialmente del ser humano, valor objetivo que reclama cuidado.
Es objetivamente mas valioso un universo con seres vivos que un puro desier-
to, mejor un cosmos con humanos que sin ellos. Nuestra primera obligacion
seria, pues, contribuir a que siga habiendo vida, y en especial vida humana,
sobre la Tierra, y que esta vida pueda ser propiamente humana, es decir que las
futuras generaciones de humanos puedan atribuirse también deberes y conside-
rarse libres. Lo que nos obliga no son los deseos de los futuros seres humanos,
sino sus deberes, es decir, estamos obligados a legarles una situacion en la que

puedan atribuirse deberes.

3.3. La dimension interespecifica

La tercera dimension ética de los problemas ambientales es la que atafie a
las relaciones del ser humano con otras especies vivas, y con los individuos
de otras especies, con los ecosistemas y con la biosfera en su conjunto. Aqui
se dirime si los otros vivientes tienen también un valor en si o solamente un
valor utilitario. Si les reconocemos valor intrinseco habria que introducir algun
criterio de gradacion de dicho valor, criterio que no amenace la igualdad entre
seres humanos. Este problema se conoce como “el dilema del anti-especista”.
El especismo -sostienen autores como Peter Singer- seria una forma de discri-
minacion analoga al racismo, y por tanto injusta. El anti-especista pide que no
se discrimine a ningun viviente en funcion de la especie a la que pertenece.
Si no discriminamos por la especie, o bien no lo hacemos en absoluto, lo cual
es impracticable, o bien lo hacemos en funcién de algun otro criterio, como
por ejemplo la capacidad de sufrir, o la presencia de mente, o de capacidades
lingtiisticas o sociales... Mas, las capacidades de los seres humanos no son
idénticas en todos nosotros, incluso la sensibilidad ante el dolor es variable, y
también lo es la socializacion, la habilidad lingiiistica y la inteligencia. Sin em-
bargo, la igual dignidad de los humanos es un valor reconocido e innegociable.
Quiza una forma de no incurrir en el dilema sea no trasladar a contextos éti-
cos el concepto bioldgico de especie, sino emplear, como hace la Declaracion

Universal de los Derechos del Hombre (1948), el concepto de familia humana,

232

2



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

que tiene connotaciones morales mas evidentes. Con todo, el dilema del anti-
especista nos hace ver la necesidad de una teoria del valor de los vivientes que

dé base racional a nuestras intuiciones morales.

4. Lineas de pensamiento en ética ambiental

Las lineas de pensamiento €tico que hasta el momento se han ocupado de
cuestiones ambientales podemos clasificarlas en cuatro grandes grupos: an-
tropocentristas, humanistas, sociocentristas y anti-antropocentristas. En pocos
textos podemos encontrar estos tipos en estado puro, se trata mas bien de ten-

dencias situadas a lo largo de un espectro continuo.

4.1. El antropocentrismo

Para los antropocentristas, los unicos que cuentan a efectos éticos y politi-
cos son los intereses de los humanos; el resto de los seres soélo tienen un valor
instrumental. El tnico valor que conceden a la naturaleza es de caracter econo-
mico, para la satisfaccion de las necesidades humanas, y proclaman el derecho
absoluto del hombre sobre la naturaleza, en la confianza de que habra solucion

tecnolodgica para cualquier problema ambiental.

4.2. Los humanismos

Es importante distinguir el antropocentrismo del humanismo. Los huma-
nistas conceden una mayor relevancia a los humanos, pero no niegan que el
resto de los seres, especialmente los seres vivos, puedan tener un valor intrin-
seco. Podemos incluir dentro de las éticas ambientales humanistas la ética de
la responsabilidad, las de inspiracion cristiana y la ética ambiental aristotélica.
Podemos incluir también aqui a cierto tipo de utilitaristas que entienden la uti-
lidad en un sentido muy amplio que comprende también valores espirituales,
cognoscitivos y estéticos, y no sélo materiales o economicos.

La ética de la responsabilidad de Hans Jonas reconoce que los vivientes po-
seen un valor intrinseco en funcion de su capacidad para tener fines. Los fines
de los animales superiores son mas ricos; y en el extremo esta el hombre. Asi
las cosas, el ser humano contrae una responsabilidad para con el futuro de la
Tierra, de los vivientes y del propio ser humano. La actitud de respeto al medio
en Jonas surge del valor que reconoce al ser humano. Su ética, por tanto, es hu-
manista, pero no excluye el valor objetivo del resto de los vivientes y la necesi-

dad de moderar con criterio las aplicaciones tecnoldgicas (y biotecnologicas).

233



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL.

Por su parte, el cristianismo no es una filosofia, sino una religion. Pero el
cristianismo, como otras religiones, puede servir de inspiracion para la ética
ambiental y de motivacion para los creyentes. Hay quien acusa a la tradicion
judeocristiana de haber favorecido la crisis ambiental. Sin embargo, la ética
ambiental de inspiracion cristiana reconoce valor a los seres naturales precisa-
mente en la medida en que son criaturas de Dios. Les reconoce, por tanto, una
cierta sacralidad y previene contra el deterioro desaprensivo de la naturaleza
creada por Dios. El valor del ser humano, como ser hecho a imagen de Dios,
es superior al del resto de los seres naturales. El ser humano puede servirse
razonablemente de ellos, pero no son nunca de su absoluta propiedad, en el
sentido de que no puede obrar sobre ellos a capricho produciendo muerte y
sufrimiento injustificado.

Las bases textuales de esta posicion se encuentran en algunos textos bi-
blicos, en la obra de Francisco de Asis, cuyo Cantico de las criaturas ha sido
considerado por muchos como una suerte de manifiesto ecologista, y, mas re-
cientemente, en la Enciclica papal Evangelium Vitae, de 1995. Tenemos, como
en el caso anterior, una ética humanista, que reconoce valor inherente a los
seres naturales y valor maximo al ser humano. Hoy ya sabemos que la tarea
de “dominar” la tierra no carece de problemas, que el desarrollo de la ciencia,
la técnica y la economia no garantizan inmediatamente el progreso humano,
aunque obviamente lo favorecen, y que se requiere ahora un dominio del do-
minio. Mas, con todas las correcciones que se requieran, puede seguir siendo
valida la aspiracion al progreso humano y a la humanizacion de la Tierra. Es
mas, sin un fondo de confianza en el ser humano, en su capacidad de critica y
de autocorreccion, en su saber cientifico y técnico, la salida de cualquier crisis
no seria factible.

No sdlo la tradicion judeocristiana, sino también el pensamiento occidental
en su conjunto es, a veces, tachado de anti-ecoldgico. Creo, por el contrario,
que la tradicion filoséfica occidental no debe ser abandonada, sino desarrollada
y puesta al dia para afrontar los nuevos problemas ambientales. Por ejemplo,
pareceria extrafio que a la hora de elaborar una ética ambiental no acudiésemos
a Aristoteles. En sus textos hallamos la perspectiva del bidlogo y del observa-
dor asiduo, reflexivo y compasivo de los vivientes y de la naturaleza en gene-
ral. Pero ademas, tanto su metafisica como su ética pueden ofrecer sugerencias
de interés para pensar los problemas actuales. El aristotelismo contemporaneo,

como ha senalado Alasdair Maclntyre, es una tradicion experta en establecer
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puentes entre tradiciones diversas ¢ integrar doctrinas plurales. Como ética
ambiental, el aristotelismo viene a coincidir con el sentido comun critico €
ilustrado, al que otorga una base filosofica solida, criterios y claridad para dis-
cernir en casos complejos y un proyecto de accion: el desarrollo humano y la
cuidadosa humanizacion de la naturaleza.

Por ultimo, algunos autores, como John Passmore, Brian Norton y H. J.
McCloskey, han desarrollado una forma de ética ambiental humanista fundada
en el utilitarismo. Aun razonando en funcion de los intereses del hombre, el
utilitarista reconoce muchos mas valores en la naturaleza que el puramente
econdmico. Por ejemplo, la naturaleza puede proporcionar al hombre disfrute
de caracter estético, simbolico, psicologico o espiritual. La ética utilitarista
pide un uso racional de los recursos, para que el hombre pueda seguir disfru-

tando de la naturaleza en todas sus dimensiones.

4.3. Los sociocentrismos

Dentro del sociocentrismo podemos incluir la ecologia social y el ecofemi-
nismo. Segun estas corrientes, los problemas ecoldgicos tienen raices sociales,
en una mala distribucién de la riqueza o en la dominacion a que ha estado so-
metida la mujer. En consecuencia, las soluciones a los problemas ambientales
seran también de caracter social.

En Estados Unidos la ecologia social se asocia sobre todo con la obra de
Murray Bookchin. Segun Bookchin, las formas de dominio social preceden a
las de dominio natural y en cierto modo las engendran. Para remediar los pro-
blemas de explotacion de la naturaleza parece inevitable afrontar primero las
formas de dominacion social. Bookchin resuelve la tension de la que hemos
hablado mas arriba, localismo-universalismo, a favor de la disgregacion en
pequefias comunidades locales.

La nocion de ecologia social también puede ser entendida en un sentido
mucho mas amplio y universal, como cualquier doctrina que vincule proble-
mas sociales y ecologicos. En este sentido, el concepto clave es el de desa-
rrollo sostenible, que comenzd a emplearse hacia mediados de los setenta, y
se generalizo a partir de su utilizacion en un informe de la Comision Mundial
de Medio Ambiente y Desarrollo de la ONU, titulado Nuestro futuro comiin
(1987). Alli se definia el desarrollo sostenible como aquél que satisface las
necesidades de la generacion presente sin comprometer la capacidad de las ge-

neraciones futuras para satisfacer sus propias necesidades. Significativamente,
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la Conferencia de Rio de 1992 traté sobre “Medio ambiente y desarrollo”. A
principios del siglo XXI ya nadie ve el desarrollo humano y la sustentabilidad
ambiental como términos antitéticos, sino como necesariamente complemen-
tarios. Es mas, muchos empezamos a pensar que la paralizacion o deceleracion
del desarrollo humano es ambientalmente insostenible.

Una buena parte de los tratamientos del concepto de desarrollo sostenible
oponen el mismo a ciertos valores clasicos de las democracias liberales. Sin
embargo, en mi opinion, el reto para el pensamiento politico contemporaneo,
crudamente planteado, consiste en conseguir que la sustentabilidad ecologica
sea compatible con los valores centrales del liberalismo. Tenemos la obliga-
cion moral de lograr que lo sea, puesto que los polos, el de la sustentabilidad
ecosocial y el de las libertades individuales, son de tal valor ambos que simple-
mente no se puede renunciar a ninguno de los dos.

También el ecofeminismo puede entenderse como una forma de sociocen-
trismo. El término ecofeminismo fue introducido por Francoise d’Eaubonne
en 1974, en su libro El feminismo o la muerte. La tesis central del ecofemi-
nismo es que existe una conexion entre la dominacion social sobre la mujer y
el dominio sobre la naturaleza. Por lo tanto, la critica al antropocentrismo y
la critica la androcentrismo deben ir a la par. Autoras, como Val Plumwood y
Karen J. Warren han hablado de tres momentos o tres olas de feminismo. En
primer lugar estaria el feminismo liberal, que reclama la igualdad y el fin de las
discriminaciones. En un segundo momento el movimiento feminista busca el
reconocimiento de la diferencia. Una de esas diferencias puede estar en la acti-
tud ante la naturaleza, mas respetuosa y empatica en el caso de la mujer. Segun
las ecofeministas, el feminismo liberal tal vez no favorezca a la naturaleza, y el
radical tal vez perjudique la causa de la igualdad. Asi, el ecofeminismo se sitia
en la tercera ola, como una forma de pensamiento integrador, que rechaza los
esquemas dualistas (masculino-femenino, humano-natural, razén-emocion,
objetividad-subjetividad...), y que persigue a un tiempo la liberacion de la mu-
jer y el respeto a la naturaleza.

Atin dentro del ecofeminismo hay tendencias diversas, distintas fuentes de
inspiracion y diferentes temas de estudio. Por ejemplo, Elisabeth Gray Dod-
son desarrolla una vision espiritual y religiosa del ecofeminismo. Por su parte,
algunas pensadoras feministas, como Carolyn Merchant, Evelyn Fox Keller,
Helen Longino y Eulalia Pérez Sedefio, se han centrado en el estudio filoséfico

e historico de la ciencia moderna. Han visto el origen de la mala relacion entre
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el ser humano y la naturaleza en los excesos de la concepcion mecanicista e
instrumentalista. Mas alla de estas relaciones sigue constituyendo un reto para
el ecofeminismo mostrar la existencia de una conexion profunda entre su ver-

tiente eco y su vertiente feminista.

4.4. Los anti-antropocentrismos

Los anti-antropocentristas consideran que nuestra civilizacion occidental
no ha sabido reconocer el valor intrinseco de la naturaleza, la cual habria sido
puesta al servicio del ser humano de una manera abusiva y desconsiderada. No
se satisfacen con una simple reforma de los modelos éticos tradicionales, sino
que piden una auténtica refundacion de la ética. Para los anti-antropocentristas
el ser humano no tiene un valor superior al resto de los seres naturales, es un
habitante mas de la biosfera y como tal debe ser tratado. Entre los anti-antropo-
centristas se cuentan los sensocentristas, l1os biocentristas 'y los ecocentristas.

Para los sensocentristas la relevancia moral viene dada por la capacidad de
sentir, especialmente de sentir dolor. La pertenencia a una determinada especie
no puede ser, para esta corriente de pensamiento, un criterio de discrimina-
cion, pues muchos animales estan en pie de igualdad con nosotros en cuanto
a la capacidad de sufrir dolor. Asi, el sensocentrismo puede ser considerado
también como una forma de utilitarismo hedonista extendido: predica el mayor
bien para el mayor niimero, entendiendo por bien la ausencia de sufrimiento,
e incluyendo entre los que cuentan para hacer numero a todos los animales
capaces de sentir. En esta corriente se inscriben los promotores de los llama-
dos derechos de los animales, como Peter Singer, Tom Regan y, en Espafia,
Jesus Mosterin. Sin duda, el mas influyente de los pensadores que comparten
esta tendencia es Peter Singer. Sus ideas han suscitado una polémica que ha
ido con mucho mas alla de los circulos académicos. Singer resuelve el llama-
do “dilema del anti-especista”, al que nos hemos referido mas arriba, en un
sentido abiertamente anti-humanista (incluso anti-humanitario), rompiendo la
igual dignidad entre los humanos. Para Singer hay ciertos humanos, como los
bebés, por poner un ejemplo, que tienen menos derechos que otros, incluso
menos que ciertos animales, y no merecen igual proteccion y respeto: “nada
de todo esto demuestra - llega a decir - que la matanza de un niflo sea tan mala
como la de un adulto” (6, pp.155-160). Evidentemente, la necesaria promocion
del respeto hacia los animales no exige en absoluto la aceptacion de posicio-

nes intelectuales tan extravagantes. Quiza el mejor comentario a las mismas
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sean las palabras de otro fildsofo, no inferior a Singer en sensibilidad ante el
sufrimiento, pero muy superior en sentido comun: “El arquetipo clasico de
toda responsabilidad -afirma Hans Jonas- es la de los padres por el hijo [...] el
recién nacido, cuyo mero respirar dirige un irreplicable ‘debes’ al mundo que
lo rodea: que lo acoja en su seno” (4, pp.215-216).

Para solucionar el problema del indeseable sufrimiento animal no es im-
prescindible reconocer dudosos derechos a todos los sintientes, excluyendo al
resto de los vivientes. Es mas riguroso desde el punto de vista filosofico, aun-
que quizd no tenga la misma eficacia retdrica, reconocerles valor intrinseco,
de donde se deriva un deber de respeto que contraemos los humanos. Somos,
entonces, los humanos los que podemos reclamar para nosotros los derechos
suficientes como para poder cumplir con ese deber.

En esta linea de argumentacion, para los biocentristas, como Paul W. Ta-
ylor o Kenneth E. Goodpaster, la consideracion moral debe alcanzar a todos
los vivientes, y derivara no de sus supuestos derechos, sino de su valor. Taylor
afirma que los vivientes son centros teleoldgicos de vida, lo cual les otorga un
valor intrinseco. Las ideas de los biocentristas son opuestas a la consideracion
de superioridad del ser humano o de los animales capaces de sentir. El centro
de la moral debe ser la misma vida, el respeto o reverencia por ella. De ahi se
sigue que la resolucion de conflictos de intereses entre distintos vivientes debe
hacerse en funcion de la importancia de los intereses, no de la importancia de
los vivientes implicados en el conflicto.

Por su parte, el ecocentrismo va mas alla y extiende la consideracion moral
no soélo a los vivientes individuales, como hace el biocentrismo, sino también
a otro tipo de entidades, como los ecosistemas, ¢ incluso el agua o el aire.
Lawrence E. Johnson llega a atribuir también intereses a estas entidades y se
niega a establecer un orden jerarquico entre ellas. Otros autores, como Holmes
Rolston, entienden que, a pesar de que toda entidad natural tiene valor en si,
este valor es mayor en las entidades que pueden darse cuenta de sus intereses.

La ética de la Tierra puede ser considerada como una forma de ecocentris-
mo, ademas de haber constituido el germen inicial del pensamiento ambienta-
lista. El origen de esta corriente se suele poner en la obra de Aldo Leopold, 4
Sand County Almanac, que data de 1949. Segtin Leopold existe una “comuni-
dad bidtica”, formada por la materia organica y no organica y por todos los vi-
vientes. Para ¢él, serian legitimos sélo los comportamientos que no interfiriesen

con el profundo equilibrio de las conexiones naturales entre los seres. Dentro
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de este marco, el hombre es considerado como un ser mas. Un ser, eso si, cuya
accion puede ser justa o injusta. Segiin Leopold, una accion es justa cuando
tiende a preservar la integridad, la estabilidad y belleza de la comunidad bioti-
ca, y es injusta cuando tiende a lo contrario. La ética de la Tierra constituyd una
valiente y temprana critica al antropocentrismo. La obra de Leopold esta llena
de ironia, compasion y buena prosa naturalista. No pretende ser, en ningiin
caso, un tratado filosofico sistematico. Sin embargo, algunos de sus discipulos,
como por ejemplo Baird Callicot, han tomado por axiomas sus metaforas y
han llevado al extremo del anti-antropocentrismo el pensamiento de Leopold
mediante una interpretacion radical del mismo.

Por ultimo, en este repaso a las diferentes lineas de pensamiento en ética
ambiental nos referiremos a la ecologia profunda (deep ecology), que es al
mismo tiempo una filosofia y una forma de activismo. Segtn los partidarios
de esta tendencia, todo lo que se limite a nuevas recomendaciones de gestion
ambiental serd un mero parche superficial, que dejara sin tocar la cuestion pro-
funda, la mala inteleccion de las relaciones entre el ser humano y la naturaleza.
Los cambios culturales profundos deben empezar por una reforma de la me-
tafisica individualista dominante. Representantes de esta corriente, como Bill
Devall y George Sessions, quieren fundar una nueva cultura en sentido amplio,
inspirada en las relaciones ecoldgicas. Las raices nutrientes de la deep ecology
son bien dispares: taoismo, budismo, culturas nativas norteamericanas, Hera-
clito, Espinosa, Whitehead, Thomas Jefferson, Thoreau y Gandhi, entre otras.
Esto hace que se trate de un movimiento muy heterogéneo, que abarca desde el
elaborado sistema del filosofo noruego Arne Naess, que ¢l llama “ecosofia T”,

hasta el simple activismo.

5. Conclusion y perspectivas educativas

Concluiremos con unas reflexiones sobre la educacion ambiental que sur-
gen al hilo de todo lo expuesto. Dado que hemos hablado hasta aqui del valor
de los vivientes y del medio ambiente, pudiera parecer que la educacion am-
biental es, sin mas, una educacion en valores. Sin embargo, hace falta también
una educacion en virtudes (7), es decir, en habitos de conducta ajustados a
los valores que reconocemos. Esta educacion es de caracter practico, mas que
meramente abstracto, y se lleva a cabo realizando las acciones adecuadas. La
educacion en virtudes es necesaria porque, el mero reconocimiento intelectual

de los valores no es suficientemente eficaz para modular la conducta. Los es-
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tudios sociologicos muestran que las personas que se comportan de modo mas
ecologico son las mujeres de mediana edad. Sin embargo, los que se ven a si
mismos como mas ecoldgicos son los adolescentes y jovenes. Esta discordan-
cia es debida a que las mujeres de mediana edad han desarrollado habitos ade-
cuados por educacion practica, muchas veces autodidacta (desde apagar luces,
seleccionar la basura o ahorrar agua, hasta cuidar nifios y enfermos, animales y
plantas), mientras que los mas jovenes han recibido una especie de instruccion
en el reconocimiento del valor del medio ambiente, pero muchos no han de-

sarrollado las virtudes que harian justicia en la practica a este reconocimiento.
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La objecion de conciencia y su repercusion
en el ambito sanitario

Pedro Talavera

Universitat de Valéncia

1. Delimitacion conceptual de la objecion de conciencia

La “objecion de conciencia”, no es originariamente un concepto constitu-
cional o legal, sino que pertenece mas bien al terreno de la filosofia moral o de
la ética juridica, de donde fue tomado por el lenguaje del Derecho para desig-
nar un posible supuesto de desobediencia al orden juridico. Desde esa perspec-
tiva filosdfica, se entiende por objecion de conciencia la negativa del individuo
a someterse, por razones de conciencia, a una conducta que, en principio, le
seria juridicamente exigible; bien porque la obligacion proviene de una norma
o de una condicién funcionarial, bien porque se deriva de un contrato o de una
resolucion judicial o administrativa. En sentido mas general podria definirse
como la pretension de desobedecer una ley motivada por razones axioldgicas
(no meramente psicoldgicas), de contenido primordialmente religioso o ideo-
logico, eludiendo la sancion prevista para ese incumplimiento.

Estamos, pues, ante una accion de tipo individual y privado, que pretende
una excepcion a la ley general (cuya validez no cuestiona) y que se plantea
ante la existencia de un conflicto de conciencia en el sujeto (la conducta que le
exige la ley contradice la exigida por sus convicciones morales). No procede
extenderse aqui en consideraciones de tipo tedrico o doctrinal sobre las dife-
rencias entre la objecion de conciencia y la desobediencia civil o “insumision”
(cuya naturaleza radica precisamente en su caracter colectivo, publico, reivin-
dicativo, politico, cuestionador de la legalidad y, consecuentemente, sin la pre-
tension de eludir el castigo por el incumplimiento; al contrario, asumiéndolo
como exponente de la injusticia legal que se denuncia). En todo caso, conviene
no confundirlas ni en el plano tedrico ni en el practico. El insumiso no reco-
noce ni la validez, ni la legitimidad, ni la justicia de la norma y la enfrenta con
su desobediencia, manteniendo su gesto publico a pesar incluso de las conse-
cuencias punitivas que ello le acarrea. El objetor si reconoce la validez de la
norma, lo que pretende es ser eximido individualmente de la conducta que ella

le impone por una razon privada de indole moral.
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Ahora bien: ;bajo qué criterio un sistema democratico debe entender jus-
tificada la actitud desobediente de un sujeto que solo apela a principios per-
sonales para incumplir una norma legal? Por un lado, debemos tener siempre
presente la afirmacion de Gonzalez Vicén, uno de nuestro mas ilustres filoso-
fos: “nunca existe una razon moral para obedecer al Derecho y sin embargo
siempre existen multiples razones morales para desobedecerlo”(1). Partiendo
de este presupuesto, y contando con que “las acciones determinadas por prin-
cipios morales tienen siempre algin valor prima facie”, podemos afirmar que
el objetor en sentido estricto (es decir, aquel que no pretende cambiar una nor-
ma o alterar una politica, sino so6lo preservar su dictamen de conciencia y su
comportamiento consecuente), cuenta siempre a su favor con una presuncion
de correccion moral; presuncion que naturalmente podra ser destruida, pero
no en nombre de principios politicos formales o de la obligatoriedad absoluta
de la ley democratica, sino cuando la conducta objetora lesione valores sus-
tantivos que afecten a derechos de terceros, a la autonomia o a la dignidad de
otras personas. Esto significa que la objecion de conciencia debe considerarse
“a priori”, no como una actuacion sospechosa de ilegalidad, sino como una
decision valiosa y legitima del sujeto que, en su caso, deberd someterse a un

juicio ponderativo posterior frente a otros principios y valores.

2. Reconocimiento y cobertura legal de la objecion de conciencia

La objecion de conciencia pretende la exoneracion de deberes juridicos
(eludir su cumplimiento y evitar la pena correspondiente), pero no puede tra-
ducirse en un puro y simple incumplimiento de tales deberes -infraccion de
normas- puesto que, en ese caso, su tratamiento perteneceria al ambito de los
delitos; es decir, estariamos ante un supuesto tipificado en el Derecho penal.
Para que el incumplimiento o la exencion resulten juridicamente reconocidos,
es preciso que exista en el ordenamiento alguna norma que asi lo disponga. Por
tanto, el problema juridico de la objecion de conciencia radica en encontrar la
“justificacion normativa” (cobertura legal) que autorice al sujeto a eludir deter-
minados deberes juridicos sin incurrir en un tipo penal o, si se incurre, evitando
la sancién correspondiente.

La objeciéon de conciencia no se encuentra reconocida, bajo ninguna de
sus posibles manifestaciones, en los documentos internacionales de derechos
humanos. Tan so6lo la Carta de Derechos de la non-nata Constitucion Europea,

en su articulo I1-70,2, reconoce el derecho a la objecion de conciencia “de
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acuerdo con las leyes nacionales que regulan su ejercicio”, lo cual supondra,
en caso de su futura vigencia, una muy débil proteccion de este derecho en el
ordenamiento de la Unién Europea. Por su parte, la jurisprudencia relativa al
Convenio Europeo de Derechos Humanos, aunque en algin caso ha admitido
que las peticiones del demandante objetor si tenian cabida en el ambito del
articulo 9 del Convenio (derecho a la libertad de pensamiento, conciencia y
religion), siempre ha sostenido que este precepto no garantiza, en cuanto tal,
un derecho a la objecion de conciencia.

En el ambito juridico espafiol, fuera de la mencion recogida en el art. 30.2
de la Constitucion, con referencia expresa al servicio militar (y la posterior
regulacion de su ejercicio y de la prestacion social sustitutoria), la objecion de
conciencia no ha recibido ningtin desarrollo legislativo. ;Significa esto que,
fuera del servicio militar —hoy inexistente-, no cabe amparar bajo nuestro siste-
ma juridico ningun otro supuesto? Desde una argumentacion simplista podria
responderse que si: la ley obliga a todos y quien pretende incumplirla puede es-
grimir razones morales o politicas pero no puede encontrar cobertura juridica a
su infraccion. Sin embargo, la Constitucion, que es directa y obligatoriamente
aplicable por los poderes publicos, en su art. 10.1 sefiala que: “la dignidad de
la persona y los derechos inviolables que le son inherentes (...) son el funda-
mento del orden politico y de la paz social”. Si entendemos la dignidad de la
persona como “aquel valor espiritual y moral inherente a la persona, que se
manifiesta singularmente en la autodeterminacion consciente y responsable de
la propia vida y que lleva consigo la pretension al respeto por parte de los de-
mas” (Sentencia TC 53/1985, FJ 8°), parece claro que nadie puede verse obli-
gado a actuar contra sus convicciones mas intimas que configuran los rasgos de
su personalidad moral. Es decir, la dignidad supone ante todo la capacidad de
decidir autbonomamente, de acuerdo con las propias convicciones, las acciones
esenciales y significativas de la propia vida.

Desgraciadamente, la ubicacion sistematica del art. 10.1 CE en el texto
constitucional, hace de la dignidad un principio y no un derecho subjetivo fun-
damental que pueda ser exigido como tal por los particulares (2). De ahi que
para justificar el incumplimiento del objetor resulte imprescindible encuadrar
su actitud en el contenido de algiin derecho fundamental. De acuerdo con la
doctrina constitucional, para que un interés determinado forme parte del con-
tenido de un derecho fundamental, debe poder encuadrarse en alguno de los

enumerados entre los arts. 14 y 29 del texto constitucional.
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Una gran parte de la doctrina ha encuadrado la objecion en el contenido
de la libertad de conciencia, reconocida en el art. 16.1 de la Constitucion bajo
la formula de “libertad ideologica, religiosa y de culto”: una libertad practi-
ca que, en principio, autoriza a comportarse en la vida personal y social de
acuerdo con las propias convicciones. En opinién de muchos, este art. 16.1 CE
ampara la existencia de un derecho general a la objecién de conciencia; esto
es, el derecho a negarse a cumplir aquellos deberes juridicos incompatibles con
las propias convicciones morales o religiosas.

El tnico desarrollo legislativo que el derecho espafiol ha brindado a la li-
bertad de conciencia del art. 16.1 CE es la Ley Organica de Libertad Religiosa
(LO 5/1980 de 5 de julio). En su art. 2.1 establece el derecho de toda persona
a: “profesar creencias religiosas que libremente elija 0 no profesar ninguna;
cambiar de confesion o abandonar la que tenia; manifestar libremente sus pro-
pias creencias religiosas o la ausencia de las mismas, o abstenerse de declarar
sobre ellas (...)”. El precepto no indica expresamente que el derecho a profesar
o manifestar las creencias religiosas comprenda la posibilidad de incumplir
obligaciones juridicas incompatibles con la conciencia, pero el uso del término
“manifestar” ha sido interpretado como comprensivo de todos aquellos actos
que expresen un comportamiento conforme con las creencias de la persona,
y eso incluiria la objecion de conciencia. La unica diferencia entre la libertad
ideolégica y religiosa del art. 16.1 CE y la objecion de conciencia reside en
un aspecto formal; en efecto, la objecion es el ejercicio de la libertad de con-
ciencia en presencia de un mandato juridico incompatible con las propias con-
vicciones; de ahi que pueda afirmarse que estamos ante un auténtico derecho
fundamental.

En otras palabras: el derecho fundamental a la libertad ideologica y religio-
sa comprenderia no solo el derecho a tener interiormente determinadas con-
vicciones (cosa que, obviamente, el Derecho no necesitaba reconocer), sino
también el derecho a comportarse externamente conforme a esas convicciones,
esté o no tal comportamiento previsto por el legislador. No significa esto que
exista un derecho fundamental “autébnomo” a la objecion, sino que la objecion
supone una especificacion del derecho a la libertad de conciencia cuando el
sujeto se enfrenta, o entra en conflicto, con deberes juridicos contrarios a ella.

Esto genera una doble consecuencia: por un lado, que el ejercicio de la
objecion no puede quedar limitado a las concretas modalidades amparadas y

reguladas por la ley (hasta ahora unicamente la obsoleta objecion al servicio
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militar); y por otro lado, que debe gozar de una presuncion de legitimidad
constitucional (siempre y cuando se trate de una verdadera objecion de con-
ciencia); es decir, debe despojarse de su trasfondo de “ilegalidad mas o menos
consentida” produciéndose una inversion de la prueba; o sea: presumiendo a
priori su legitimidad y debiendo demostrar lo contrario, quien la cuestione, en
sede jurisdiccional. La objecion de conciencia seria, pues, un valor en si mis-
ma, ocupando un lugar central y no marginal en el ordenamiento, por la misma
razon que ocupa un lugar central en la persona humana, junto con la libertad
de pensamiento y la libertad religiosa.

A partir de estas dos consecuencias, casi todos concluyen en que la obje-
cion es poco susceptible de plasmarse en una regulacion legislativa, puesto
que se trata, sobre todo, de aplicar principios (no reglas) y de aplicarlos para
resolver controversias que pueden plantearse en cualquier ambito del Derecho,
en cualquier momento y por cualquier sujeto (lo que la convierte en normati-
vamente imprevisible); de ahi que deba ser la jurisprudencia la que mantenga,
como hasta ahora, el papel fundamental. Algunos, sin embargo, aun recono-
ciendo que su regulacidon no podria ser muy pormenorizada, se inclinan por es-
tablecer previsiones, al menos en los siguientes puntos: personas que podrian
acogerse a la objecion, actos incluidos en ella, procedimiento de su alegacion y
revocacion explicita o implicita y medidas organizativas para suplir al objetor.

Al enfrentarse con el problema de admitir otros supuestos de objecion fuera
del regulado, el Tribunal Constitucional enfoc6 inicialmente la cuestion como
hemos explicado: “la objecion de conciencia constituye una especificacion de
la libertad de conciencia, la cual supone el derecho no sélo a formar libremen-
te la propia conciencia, sino a obrar de modo conforme a los imperativos de
la misma”. En consecuencia, y “puesto que la libertad de conciencia es una
concrecion de la libertad ideoldgica... puede afirmarse que la objecion de con-
ciencia es un derecho reconocido explicita e implicitamente en la ordenacion
constitucional espafiola” (Sentencia 15/1982, de 23 de abril). E1 TC afirma que
es un derecho reconocido explicitamente por el art. 30.2 frente al servicio mi-
litar, e implicitamente y con caracter general (no absoluto), en el art. 16.1 CE.

Esta doctrina se plasmo en la resolucion al recurso de inconstitucionalidad
planteado contra la Ley que despenalizaba la practica del aborto en determina-
dos supuestos y que guardo silencio a proposito de la objecion de conciencia.
El recurso denunciaba precisamente la omision de un reconocimiento explicito

de la objecion a favor del personal sanitario. La respuesta del Tribunal fue
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concluyente: el legislador pudo haber regulado de forma expresa la objecion
de conciencia al aborto (incluso tal vez debio hacerlo), pero su silencio no
debe interpretarse como una negativa al ejercicio de la misma, pues el derecho
a invocarla: “existe y puede ser ejercido con independencia de que se haya
dictado o no tal regulacion”, puesto que “la objecion de conciencia forma parte
del contenido esencial a la libertad ideoldgica y religiosa reconocido en el
art. 16.1 de la Constitucion” (STC 53/1985, FJ 14°). En otras palabras, el TC
reconocid la legitimidad de una modalidad de objecion no contemplada ni en
la Constitucion ni en la Ley, cuya tnica cobertura constitucional era el derecho
fundamental a la libertad ideoldgica y de conciencia.

Sin embargo, esta forma de ver las cosas (aceptacion de un derecho general
a la objecion) se vio truncada por el propio TC en dos sentencias posteriores, a
propdsito de la Ley de 1987 reguladora de la objecion de conciencia al servicio
militar. La doctrina emitida al efecto resultod decisiva para reformular el con-
cepto de objecion y su conexion con el derecho fundamental a la libertad ideo-
logica del art. 16.1 CE. En el primero de esos fallos, el TC afirma que la obje-
cion de conciencia solo resulta legitima en nuestro ordenamiento porque asi lo
establece el art. 30.2 de la Constitucion, “en cuanto que sin ese reconocimiento
constitucional no podria ejercerse el derecho, ni siquiera al amparo del de li-
bertad ideoldgica o de conciencia, que, por si mismo, no seria suficiente para
liberar a los ciudadanos de deberes constitucionales o “subconstitucionales”
por motivos de conciencia” (STC 160/1987, FJ 2°). La segunda sentencia se
pronuncia de una manera mas rotunda si cabe, afirmando que: “la objecion de
conciencia con caracter general, es decir, el derecho a ser eximido del cumpli-
miento de los deberes constitucionales o legales por resultar ese cumplimiento
contrario a las propias convicciones, no esta reconocido ni cabe imaginar que
lo estuviera en nuestro Derecho o en Derecho alguno, pues significaria la ne-
gacion misma de la idea de Estado” (STC 161/1987, FJ 3°).

(Qué conclusion podemos sacar a la vista de la jurisprudencia constitucio-
nal? La primera y mas importante (al margen de constatar su contradiccion), es
que nuestro sistema constitucional permite concebir la objecion de conciencia
de dos maneras diferentes: como reglas y como principios, utilizando una ter-
minologia muy extendida hoy entre los filésofos del derecho. Las dos senten-
cias de 1987 entienden que la objecion debe ser una regla expresa (norma po-
sitiva del sistema) y, por eso, afirman que no cabe un derecho general a objetar

(nadie puede ser autolegislador) ya que solo el legislador puede establecer los
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supuestos en los que existe un conflicto de bienes y el modo de resolverlo. Por
el contrario, los primeros pronunciamientos del TC conciben la objecién como
un principio: cuando existe un conflicto entre la libertad de conciencia del
sujeto y los bienes que persigue una norma debe buscarse un equilibrio ponde-
rativo que so6lo puede decidirse en sede jurisdiccional. En otras palabras, existe
un derecho a que toda conducta objetora sea sometida a un juicio ponderativo
(que debe realizar un juez) para decidir la prevalencia entre las convicciones
del sujeto y los bienes constitucionales que propugna la norma.

A la vista de la doble concepcion, algunos autores proponen realizar una
sintesis integradora de la jurisprudencia constitucional. Partir como regla ge-
neral de la doctrina establecida en la STC 161/1987, de 27 de octubre (ya que
su planteamiento asi lo requiere) y considerar el resto de los pronunciamientos
solo aplicables a manifestaciones especificas de objecion sobre dos deberes
juridicos (servicio militar y aborto). La STC 161/1987, como hemos visto,
parece querer establecer una “posicion definitiva” del TC, descartando el ca-
racter fundamental del derecho de objecidn, al que sdlo cabe calificar de “de-
recho constitucional autonomo”, derivado del derecho mas amplio de libertad
ideolodgica y necesariamente conexo con el mismo, pero que debe ser reco-
nocido en cada supuesto (STC 161/1987, FJ 3°). Siendo esta la regla general,
solo estarian tuteladas las formas de objecion de conciencia que el legislador
(ordinario o constitucional) hubiera reconocido expresamente. En ese sentido
deberia interpretarse la doctrina del TC relativa al servicio militar y al aborto:
solo referida a los deberes legales relativos a la prestacion de un servicio de
armas y a la intervencion clinica en practicas abortivas (3). El resto de formas
o modalidades posibles de objecion no reguladas, serian ilegales y acarrearian
la sancion correspondiente a la infraccion de que se trate.

Aunque resulte loable este intento de sintesis jurisprudencial, resulta tam-
bién incoherente y reduccionista puesto que, de hecho, acaba anulando un
pronunciamiento expreso e inequivoco del TC cuando declara que “la objecion
de conciencia forma parte del contenido del derecho fundamental a la libertad
ideoldgica y religiosa reconocido en el art. 16.1 de la CE y, como este Tribunal
ha indicado en diversas ocasiones, la Constitucion es directamente aplicable en
materia de derechos fundamentales” (STC 53/1985, FJ 14°). De ahi que lo mas
acertado, coherente y respetuoso con la doctrina constitucional sea concebir
la objecion como lo que es: una manifestacion del derecho fundamental a la

libertad de conciencia (asumiendo, por tanto, la legitimidad de toda conducta

247



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL.

objetora), pero entendida como un principio, es decir, considerando que las
conductas objetoras no reguladas —que son todas, salvo la relativa al servicio
militar- deben ser tratadas no como un delito, sino como un caso de conflicto
entre el derecho fundamental del sujeto y el deber juridico cuyo cumplimiento
rehusa, y que deben ser resueltas en sede jurisdiccional mediante un juicio
ponderativo de bienes y valores. Nada mas y nada menos. La objecion es, pues,
un derecho fundamental, que no es absoluto ni incondicional sino limitado
y, por supuesto, derrotable tras un juicio de ponderacion entre los valores en

conflicto.

3. La objecion de conciencia en el Ambito sanitario

Cuando las convicciones religiosas, ideologicas, filosoficas o humanitarias
de un sujeto plantean un conflicto de bienes respecto de algin deber juridico
en el campo de la medicina o la salud, nos encontramos ante la denominada ge-
néricamente objecion de conciencia sanitaria. Dentro de este marco podrian
presentarse tedricamente dos tipos de conflictos por razén del sujeto objetor:
por un lado, la negativa del profesional sanitario a ejecutar un acto médico o
prestacion sanitaria (juridicamente exigible), o a participar directa o indirecta-
mente en su realizacion, por considerado contrario a sus convicciones morales
o religiosas, o a principios deontoldgicos que entiende irrenunciables. Por otro
lado, la negativa del paciente a recibir un tratamiento médico por considerarlo
incompatible con sus convicciones morales, filosoficas o religiosas.

El segundo de los supuestos gener6 abundante jurisprudencia y literatura
juridica, mientras el principio de autonomia del paciente no fue expresamente
reconocido y garantizado como derecho en 2002, a través de la Ley 41/2002
Basica reguladora de la Autonomia del Paciente y Obligaciones en Materia
de Informacion y Documentacion Clinica. Hasta ese momento, el conflicto
de bienes entre la libertad personal y la indisponibilidad de la vida enfrent6 a
quienes sostenian la prevalencia de uno u otro bien fundamental en casos como
la negativa a hemotransfusiones por parte de Testigos de Jehova o el manteni-
miento en vida de huelguistas de hambre, que fueron tratados como supuestos
de objecion. La jurisprudencia del TC se pronuncid sobre ambos supuestos es-
tableciendo que “no existe el derecho a la propia muerte” (sentencias de 27 de
junio de 1990; 19 de julio de 1990 y 17 de enero de 1991); y que “la decision
de arrostrar la propia muerte no es un derecho fundamental” pero si una “ma-

nifestacion del principio general de libertad contenido en nuestro Derecho”
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(sentencia de 18 de julio de 2002). En funcién de esto, cabia la disponibilidad
de la propia vida como ejercicio de la libertad pero no como derecho subjetivo
(lo que excluia la participacion de terceros en ello). Como consecuencia, el
tercer supuesto establecido por el art. 10.9.c) de la Ley General de Sanidad,
impidiendo negarse a un tratamiento médico “cuando la urgencia no permita
demoras, por riesgo de lesiones irreversibles o peligro de fallecimiento” que-
daba condicionado a la decision ultima del paciente (consentimiento informa-
do), que si podria negarse (4).

La Ley 41/2002 saldo todo el debate estableciendo el principio de autono-
mia de la voluntad en el ambito sanitario (art. 2) que se sustancia en el derecho
a la informacion clinica y asistencial (arts. 4 y 5) y en la exigencia del consen-
timiento informado para toda actuacion clinica (art. 8, junto a las condiciones
para el consentimiento por representacion del art.9.3). Por otra parte, reduce a
dos los casos en que el médico puede actuar sin consentimiento: peligro para
la salud ptiblica y urgencia extrema sin posible recurso a familiares o allegados
(art. 9.2). En consecuencia, el actual panorama legislativo y la jurisprudencia
del TC al respecto, permiten afirmar que todo paciente adulto y capaz puede
negarse a recibir cualquier tratamiento, aunque éste sea vital, y esa actitud
resulta legitima y conforme a Derecho tanto desde la perspectiva de la Ley
41/2002, como desde la posible invocacion del derecho fundamental a la liber-
tad de conciencia del art. 16.1 CE (5). La aplicacion del tratamiento, sin o con-
tra el consentimiento del paciente, ademas de dar lugar a una responsabilidad
civil y administrativa, podria dar lugar a responsabilidad penal por un delito de
coacciones (6). Por consiguiente, hoy carece en principio de sentido plantear
actitudes de objecion de conciencia por parte de pacientes. Tan so6lo en un &m-
bito sigue siendo posible que se produzca esta actitud: el ambito penitenciario
del que ahora nos ocuparemos.

El ejercicio de la objecion de conciencia por parte del médico y resto de
profesionales sanitarios nunca ha estado ausente de debate y polémica. Actual-
mente, de manera particular por la inminente reforma de la regulacion sobre
el aborto y la previsible (e inexplicable) omision de toda referencia a este
derecho. La objecion puede generar situaciones conflictivas entre el objetor y
el solicitante de asistencia; entre el objetor y sus colegas; entre el objetor y su
superior jerarquico; entre un jefe objetor y los demds miembros directivos de
la institucion sanitaria; también tensiones con las autoridades gestoras o res-

ponsables politicos. De ahi la necesidad de que cuanto antes deje de moverse
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en un terreno ambiguo y pase a clarificarse y reconocerse juridicamente como
lo que es: un derecho fundamental. Mientras tanto, so6lo existen tres supuestos
de objecion de conciencia sanitaria expresamente reconocidos en el Derecho
espaflol: a intervenir en la practica del aborto (aceptado por la jurisprudencia
del Tribunal Constitucional); y dos supuestos contemplados por la legislacion
autonomica: la objecion al cumplimiento de las instrucciones previas y la ob-

jecion de conciencia farmacéutica.

3.1. La objecion de conciencia al aborto

Este supuesto constituye, como vimos, un modelo paradigmatico dado que
los criterios aplicables al mismo pueden ser trasladados (con leves variaciones)
a los restantes casos de objecion en el campo sanitario. Para evitar su punibili-
dad, el Cédigo penal, en el articulo 417 bis, exige que el aborto sea “practica-

’

do por un médico o bajo su direccion”, asi como la presentacion de dictimenes
previos a su realizacion, emitidos por médicos especialistas, en los casos del
aborto terapéutico y eugenésico. En consecuencia, el derecho a la objecion
puede ejercitares por parte del médico y del equipo que debe practicar el acto
abortivo, del personal colaborador —anestesistas, profesional de enfermeria,
etc.-; y de los especialistas encargados de emitir esos dictamenes preceptivos.
Por el contrario, no estd amparado por el derecho a la objecion el resto del per-
sonal —sanitario, administrativo y de mantenimiento- que preste sus servicios
en un centro acreditado para la practica del aborto.

La objecion puede plantearse en cualquier momento, no estando sometida
su alegacion a un plazo especifico. Sin embargo, si fuera el caso, existe la obli-
gacion del médico de comunicar con caracter inmediato su negativa a realizar
el aborto a la mujer que lo solicite, a fin de que ésta pueda acudir a otro facul-
tativo con tiempo suficiente. Por otra parte, puede resultar conveniente, aunque
no obligatorio, que el personal objetor ponga en conocimiento de la autoridad
sanitaria correspondiente su objecion a intervenir en practicas abortivas.

La alegacion de la objecion comporta el derecho a no intervenir en la prac-
tica del acto abortivo en sentido estricto, asi como a no emitir los dictamenes
previos, y a no realizar las actividades asistenciales anteriores —preparacion del
quirdéfano, del instrumental quirargico, etc.,- y posteriores al mismo. Ademas
de la exoneracion de intervenir en las actividades abortivas, la objecion no
puede suponer ninguna discriminacion para el objetor. En relacion con esto,

debe armonizarse el derecho del objetor a no ser discriminado con la obliga-
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cion de la Administracion de adoptar las medidas pertinentes para evitar que
la objecion suponga la imposibilidad de realizar un acto médico, legalmente
permitido, en un centro hospitalario publico.

Por ultimo, dado que el TC, al menos en este supuesto, ha calificado la
objecion como un derecho fundamental, su tnico limite es el establecido por
el articulo 16.1 de la Constitucion; es decir, el orden publico. Dentro de este li-
mite, se encuentra el urgente o grave peligro para la vida o la integridad fisica o
psiquica de la mujer embarazada. Es decir, el supuesto constitutivo del aborto
terapéutico. Ante este supuesto, la objecion no exime al profesional sanitario
de hacer lo posible para salvar la vida de la madre, debiendo practicar el aborto
si, de acuerdo con la /ex artis, es absolutamente necesario para lograr esta fina-
lidad, y no los médicos disponible son objetores. Sin embargo, esta actuacion
solo sera legitima si la mujer consiente (o si se halla inconsciente y no resulta
factible consultar a sus familiares o allegados). Si se encuentra consciente y ha
expresado su negativa al aborto, no se le podra practicar en virtud del articulo
9.2 de la Ley 41/2002 (art. 417 bis.1 del Codigo penal), dado que estd en su

derecho de negarse, aun arriesgando su vida.

3.2. La objecion de conciencia a las instrucciones previas

El articulo 11.1 de la Ley 41/2002, regula los “documentos de instruccio-
nes previas”. La mayoria de las Comunidades Autonomas ha regulado el ejer-
cicio del derecho a formular instrucciones previas y han creado los correspon-
dientes registros. Algunas de estas normas autonémicas reconocen el derecho
de los profesionales sanitarios a formular objecion de conciencia respecto del
cumplimiento de las clausulas contenidas en instrucciones previas. (Decreto
168/2004, de 10 de septiembre de la Comunidad Autéonoma de Valencia, art.
5.3; Ley 3/2005, de 23 de mayo de la Comunidad de Madrid, art. 3.3; Ley
1/2006, de 3 de marzo, de la Comunidad Auténoma de las Islas Baleares, art.
6). Resulta inexplicable, cuando no absurdo, que unas Comunidades Autono-
mas reconozcan este tipo de objecion y otras no. De ahi la necesidad de con-
figurar la objecion de conciencia como un derecho fundamental y, por tanto,
ejercitable sin necesidad de reconocimiento especifico.

De acuerdo con estas normativas (y alla donde existan), podran ejercitar la
objecion las personas obligadas a respetar las instrucciones previas. Es decir,
el médico, el equipo sanitario y cuantas personas atiendan al paciente (art. 3.1

de la Ley 3/2005, de la Comunidad de Madrid). Puesto que ninguna establece
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ningln procedimiento para su ejercicio, ésta podra alegarse verbalmente o por
escrito ante las correspondientes autoridades sanitarias. No obstante, debera
comunicarse también al paciente, a los representantes de éste si es que se han
designado y a sus familiares. Por otra parte, formulada la objecion, ésta sera
eficaz por si misma sin necesidad de que sea comprobada por un organismo
administrativo.

La objecion puede ejercitarse respecto de las clausulas contenidas en el
documento de instrucciones previas, y contra los deseos de los familiares si
el tratamiento que solicitan no consta en el documento. Igualmente, podra ob-
jetarse contra las peticiones de tratamiento formuladas por el representante si
esta designado. Evidentemente, no cabe objetar respecto de las clausulas con-
tenidas en el documento que sean contrarias al ordenamiento, a la lex artis o
contraindicadas para la patologia del paciente, porque se tienen por no puestas
de acuerdo con la legislacion estatal.

Los casos mas frecuentes y problematicos seran, sin duda, los referentes a
las medidas paliativas. Entre ellos, cabe citar el deseo del paciente de que no se
le den calmantes aunque tenga fuertes dolores, o el supuesto contrario, es decir,
cuando la persona ha manifestado la voluntad de que se le suministren todo
tipo de analgésicos, incluidos los que acorten su vida. Asimismo, plantearan
especiales dificultades los supuestos relacionados con las medidas de soporte
vital. Tales son, entre otros, el deseo del enfermo de que no se le prolongue ar-
tificialmente la vida o, por el contrario, su voluntad de que su vida sea manteni-

da por todos los medios aunque ello comporte un encarnizamiento terapéutico.

3.3. La objecion de conciencia farmacéutica

En Espafia, la negativa del personal farmacéutico a dispensar determinados
medicamentos por motivos de conciencia estd reconocida por dos Comunida-
des Autonomas (Ley 8/1998, de 16 de junio, de la Comunidad Autéonoma de La
Rioja, articulo 5.10; Ley 5/1999, de 21 de mayo, de la Comunidad Auténoma
de Galicia, articulo 6). También este panorama aconseja reiterar la necesidad
de reconocer la naturaleza de la objecion como derecho fundamental y su efi-
cacia directa. Asi lo ha hecho el Tribunal Supremo en el caso de los farmacéu-
ticos, afirmando que el contenido constitucional de la objecion de conciencia
“forma parte de la libertad ideoldgica reconocida en el articulo 16.1 de la CE
[...], en estrecha relacion con la dignidad de la persona humana, el libre de-

sarrollo de la personalidad (articulo 10 de la CE) y el derecho a la integridad
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fisica y moral (articulo 15 de la CE) (... y por ello) no excluye la reserva de
una accion en garantia de este derecho para aquellos profesionales sanitarios
con competencia en materia de prescripcion y dispensacion de medicamentos”
(sentencia de 23 de abril de 2005).

En este supuesto, parece razonable sostener que la objecion podra ejerci-
tarla no sdlo el titular de la farmacia sino también el personal que trabaje en
ella con la funcion de expedir medicamentos. La objecion exime del deber de
dispensar los medicamentos cuyos efectos se consideran incompatibles con las
convicciones morales del objetor, siempre que ello no suponga un peligro para
la salud del paciente o usuario (art. 5.10 de la Ley 8/1998, de La Rioja; art. 6
de la Ley 5/1999, de Galicia). Esto resulta coherente con la consideracion de
la objecion como un derecho fundamental, pues el limite establecido por el
articulo 16.1 CE a las libertades en ¢l garantizadas es el orden publico, uno de
cuyos elementos es la salud publica (segun dispone el articulo 3.1 de la Ley
Organica 7/1980, de 5 de julio, de Libertad religiosa).

4. Objecion de legalidad y objecién de conciencia en la Ley Organica
2/2010, de 3 de marzo, de Salud sexual y reproductiva y de la IVE.

Como es sabido, el art. 14 de la Ley Orgdnica de salud sexual y reproduc-
tiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo (IVE), establece que podra
interrumpirse el embarazo dentro de las primeras catorce semanas de gesta-
cién, a peticion de la embarazada, tres dias después de que se le haya dado
informacion escrita en sobre cerrado sobre prestaciones y ayudas publicas de
apoyo a la maternidad. No procede extenderse aqui sobre la profunda incohe-
rencia de transformar el aborto en una simple prestacion sanitaria, exigible
como derecho por parte de la mujer embarazada (art. 18 LO SSR ¢ IVE). Baste
con apuntar que ningun acto médico (ni una simple receta) puede ser exigido
unilateralmente por parte del paciente: su derecho consiste en ser atendido (ése
es el contenido del derecho fundamental a la proteccion de la salud). Solo al
facultativo corresponde decidir, en virtud de su ciencia y ateniéndose a la /ex
artis, la oportunidad o no de aplicar cualquier terapia o intervencion sobre el
paciente. A lo que éste (el paciente) si tiene pleno derecho con relacion a una
determinada terapia, no es a exigirla sino a rechazarla, en virtud de su autono-
mia reconocida por el art. 8 de la Ley 41/2002 de Autonomia del paciente. En
ese sentido, la configuracion del aborto como prestacion exigible por el pacien-

te contradice frontalmente los presupuestos basicos de la practica clinica; inva-
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de ilegitimamente un ambito exclusivo de actuacion del facultativo; desvirtia
el sentido del derecho fundamental a la proteccion de la salud y conculca el
propio concepto de prestacion sanitaria.
Pero, junto a lo ya expuesto, debemos aludir ahora a lo que doctrinalmente
se ha denominado “objecion de legalidad”; es decir, a la posibilidad de negar-
se al cumplimiento de un deber juridico impuesto por una norma, en tanto se
considera que ésta vulnera o contraviene frontalmente los principios y valores
superiores del ordenamiento; en otra palabras, que resulta palmariamente an-
ticonstitucional.
En el terreno jurisdiccional, este singular modelo de objecion esta con-
templado de alguna manera en la posibilidad que se otorga a los jueces de no
aplicar una determinada disposicion legal e interponer una cuestion de incons-
titucionalidad ante el TC, cuando estiman que su contenido puede contravenir
alguna disposicion constitucional. También pueden interponer este recurso
otras instancias, como asi ha sucedido con los interpuestos por el Partido Po-
pular y por el Gobierno de Navarra, en los que se solicitaba la suspension cau-
telar de la entrada en vigor de esta Ley, por las consecuencias irreparables que
generaria en caso de que resultara inconstitucional. Como es sabido, ambos
recursos fueron aceptados a tramite el 30 de junio de 2010. Sin embargo, me-
diante el Auto de 14 de julio de 2010, el pleno del TC rechazo esa suspension
cautelar (con cuatro votos particulares contrarios).
Los presupuestos sobre los que se basa la objecion de legalidad a la apli-
cacion de esta reforma legislativa sobre el aborto se centran en la vulneracion
flagrante que el mencionado art. 14 de la nueva Ley inflige a la proteccion
constitucional del nasciturus.
Los fundamentos de esa proteccion ya se formularon por el TC en la Sen-
tencia 53/1985, que establecio con caracter definitivo el régimen juridico apli-
cable a la vida humana en formacion. Son los siguientes:
1°.- La vida humana concebida es distinta de la vida de la madre y exige
proteccion desde el primer momento (FJ. 5).

2°.- Dado el caracter fundamental de la vida, “dicha proteccion incluye tam-
bién como ultima garantia, las normas penales” (FJ. 7). En otras pala-
bras, el aborto debe seguir siendo un delito, aunque quepan excepciones
a su punibilidad.

3°.- El nasciturus esta protegido por el art. 15 de la CE, aunque no sea titu-

lar del derecho fundamental a la vida. Esta proteccion “implica para el
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Estado con caracter general la obligacion de abstenerse de interrumpir
o de obstaculizar el proceso natural de gestacion, y la de establecer un
sistema legal para la defensa de la vida que suponga una proteccion
efectiva de la misma” (FJ. 7). En otras palabras, el Estado tiene el de-
ber de proteger la vida del feto por lo que resulta incompatible con la
Constitucioén una desproteccion absoluta, como sucede en la actual ley
de plazos.

4°,

No cabe un sistema que contemple la desproteccion absoluta del feto:
“Se trata de graves conflictos de caracteristicas singulares, que no pue-
den contemplarse tan sélo desde la perspectiva de los derechos de la
mujer o desde la proteccion de la vida del nasciturus. Ni ésta puede
prevalecer incondicionalmente frente a aquéllos, ni los derechos de la
mujer pueden tener primacia absoluta sobre la vida del nasciturus, dado
que dicha prevalencia supone la desaparicion, en todo caso, de un bien
no sélo constitucionalmente protegido, sino que encarna un valor cen-
tral del ordenamiento constitucional. Por ello, en la medida en que no
puede afirmarse de ninguno de ellos su caracter absoluto, el intérprete
constitucional se ve obligado a ponderar los bienes y derechos en fun-
cion del supuesto planteado, tratando de armonizarlos si ello es posible
0, en caso contrario, precisando las condiciones y requisitos en que po-

dria admitirse la prevalencia de uno de ellos.” (FJ. 9).

En el anterior sistema de indicaciones, las circunstancias excepcionales que
permiten el “sacrificio del nasciturus” (como dice textualmente el FJ. 12), por
ser “no solo un bien juridico protegido sino que encarna un valor central del
ordenamiento constitucional”, son las que generan un conflicto de bienes, que
tras ser ponderado por el legislador, justifican tal sacrificio: los casos de grave
riesgo para la salud de la mujer y de grave enfermedad del feto y la violacion.
Pero una ley de plazos ya no permite ponderar los valores en conflicto, por lo
que no cumple con las garantias constitucionalmente exigidas para acabar con
una vida humana, aunque sea en formacion.

Esta doctrina ha sido mantenida por el Tribunal Constitucional en sen-
tencias posteriores, por lo que se encuentra ratificada y asentada en lo que
se refiere a la necesaria proteccion constitucional del nasciturus. Asi, en la
STC 212/1996, (que resuelve el recurso de inconstitucionalidad contra la Ley

42/1988, de donacion y utilizacion de embriones y fetos humanos o sus célu-
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las, tejidos u 6rganos), y también en la STC 116/1999 (que resuelve el recurso
de inconstitucionalidad contra la Ley 35/1998, sobre Técnicas de Reproduc-
cioén Asistida), expresamente se afirma que “la condicidon constitucional del
nasciturus... se declaré en la STC 53/1985”, y su doctrina “es, en consecuen-
cia, el marco constitucional desde el que procede enjuiciar los preceptos ante-
riormente enumerados”. En otras palabras, dicha sentencia delimité el ambi-
to constitucional de proteccion de la vida humana en formacion, y cualquier
pronunciamiento posterior del Tribunal Constitucional debe realizarse en ese
marco de referencia.

Cabe afirmar, pues, que existe una doctrina constitucional clara, constante
y reiterada acerca de la vida humana en formacion que exige, por un lado, la
proteccion de la vida del nasciturus; y por otro lado, que para su posible elimi-
nacion en casos excepcionales deba existir un conflicto de bienes, impidiendo
la desproteccion absoluta de la vida del feto. Puesto que una ley de plazos no
cumple ninguna de estas dos exigencias basicas, derivadas del art. 15 CE, debe
ser considerada inconstitucional segun la propia doctrina del TC.

Finalmente, debemos abordar el reconocimiento que el art. 19.2 de la Ley
2/2010 hace de la objecion de conciencia a las practicas abortivas, como dere-
cho de los profesionales de la sanidad publica. El precepto dice textualmente:
“Los profesionales sanitarios directamente implicados en la interrupcion vo-
luntaria del embarazo tendran el derecho de ejercer la objecion de concien-
cia sin que el acceso y la calidad asistencial de la prestacion puedan resultar
menoscabadas por el ejercicio de la objecion de conciencia. El rechazo o la
negativa a realizar la intervencion de interrupcion del embarazo por razones de
conciencia es una decision siempre individual del personal sanitario directa-
mente implicado en la realizacion de la interrupcion voluntaria del embarazo,
que debe manifestarse anticipadamente y por escrito. En todo caso los profe-
sionales sanitarios dispensaran tratamiento y atencion médica adecuados a las
mujeres que lo precisen antes y después de haberse sometido a una interven-
cion de interrupcion del embarazo”.

Esta disposicion resuelve positivamente una controversia que habia llegado
aplantear (de manera inexplicable) la prohibicion de ejercitar tal derecho en el
contexto de la sanidad publica. Como ya hemos visto, el caracter fundamental
del derecho de objecion de conciencia resulta indiscutible en el ambito sani-
tario, porque asi lo ha determinado expresa y reiteradamente la doctrina del

TC (STC 53/85). Asi pues, aunque la Ley hubiera obviado toda mencion al
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respecto (como asi se pretendiod, quiza con afan de confundir o intimidar), las
exigencias que el propio TC ha fijado respecto a la interpretacion del art. 16
CE como derecho fundamental en caso de aborto son meridianamente claras y,
al adquirir este derecho rango constitucional, nunca podria haberse conculcado
por disposiciones legales o administrativas.

En todo caso, la regulacion propuesta por la Ley resulta pertinente (porque
consagra algunos aspectos que, hasta ahora, solo la doctrina y la jurispruden-
cia constitucional habian perfilado genéricamente), si bien tampoco responde
acabadamente a la naturaleza de esta figura. En efecto, en primer lugar, el texto
legal reconoce sin ambages que la objecion de conciencia en caso de IVE es
un derecho. Quiza hubiera debido precisar que estamos ante un derecho funda-
mental y no un simple derecho de origen legal (una concesion que hace la ley).
En todo caso, dicho caracter queda implicito, dado que su fundamento radica
en la doctrina constitucional y en la propia naturaleza del derecho.

Por otra parte, la apostilla legal referida a que la prestacion no debe verse
menoscabada, en el acceso o la calidad, por el ejercicio del derecho, resulta
bastante ambigua. Si se pretende interpretar en el sentido de supeditar el ejer-
cicio del derecho a una exigencia superior (la prestacion sanitaria del aborto),
entonces estariamos ante una clausula inconstitucional, puesto que un derecho
fundamental, en caso de conflicto con otro bien, siempre prevalece sobre cual-
quier otra pretension que no tenga ese rango (y el aborto no es —ni puede ser
nunca- un derecho fundamental). En otras palabras, aunque el objetor fuera
el tnico facultativo con capacidad para realizar el aborto en un momento o
lugar determinado, jamas podria ser obligado a realizarlo: el bien superior de
la conciencia esta siempre por encima de cualquier prestacion sanitaria (de ahi
el reconocimiento de la autonomia del paciente para rechazar cualquier terapia,
incluso arriesgando su vida). En consecuencia, solo cabe interpretar esta clau-
sula en clave garantista o de salvaguarda; esto es, si la existencia de objetores
no garantiza que la intervencion pueda hacerse con las debidas garantias en un
determinado servicio, entonces debe necesariamente trasladarse a otro que si
reuna todas esas garantias (sea en el &mbito publico o privado y en el mismo o
distinto ambito territorial). Pero en absoluto habilita legalmente para forzar al
objetor a realizar la conducta objetada.

En segundo lugar, el texto precisa con acierto que se trata de una “decision
siempre individual del personal sanitario”. Obviamente, la propia naturaleza

fundamental del derecho exige que su titularidad y su ejercicio sean individua-
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les. Dicho con otras palabras, no cabe plantear la hipétesis de “servicios obje-
tores” o de “hospitales objetores”, o “comunidades objetoras”. Tal hipotesis no
es sino un contrasentido.

En tercer lugar, la Ley apunta que el ejercicio del derecho de objecion
queda limitado al personal sanitario “directamente implicado en la interrup-
cion voluntaria del embarazo”. Esta prevision debe interpretarse en un sentido
amplio y no restrictivo. Es decir, no s6lo quienes estan implicados en la inter-
vencion quirdrgica de aborto (cirujanos, anestesistas, enfermeras, auxiliares)
pueden experimentar un verdadero conflicto de conciencia; también quien rea-
liza una funcién meramente administrativa o informativa (dado que la infor-
macion es legalmente un requisito previo), puede considerar que con esa tarea
colabora “directamente” a la accion que provoca el aborto. Por consiguiente,
el término “directamente implicado” agrupa a todos aquellos que tienen un
conexion organica y funcional (sea cual sea esa funcion) con el servicio en el
que el aborto se realiza.

Finalmente, la ley concreta el modo en que debe manifestarse el ejercicio
del derecho de objecion: “anticipadamente y por escrito”. Aln siendo pru-
dente y conveniente que asi se haga para favorecer una correcta gestion y or-
ganizacion de los servicios sanitarios, debemos tener en cuenta que el caracter
fundamental del derecho habilita para que éste pueda ejercerse en cualquier
momento, aiin cuando no se haya manifestado formalmente con anterioridad.
Nadie puede ser privado de este derecho sélo porque no lo haya advertido
previamente (es el supuesto tipico de objecion sobrevenida). Aunque dicha
posibilidad, ciertamente, resulte excepcional.

En otro orden de cosas, la comunicacion formal escrita por parte del objetor
al 6rgano gestor correspondiente no puede convertirse, como se ha pretendido,
en pretexto para la creacion de un registro publico de objetores. La decision de
objetar es personal y esta protegida por el derecho a la intimidad (art. 18 CE)
y por la componente del derecho a la libertad de conciencia (art. 16 CE) que
protege al sujeto en el sentido de impedir que sea obligado a declarar ptblica-
mente sobre sus convicciones religiosas, ideologicas o politicas. En definitiva,
la decision de objetar debe ser conocida por quienes son directamente respon-
sables de gestionar los servicios hospitalarios y por nadie mas. Pretender ex-
poner al objetor al publico escrutinio, como medio intimidatorio o denigratorio
que pudiera perjudicarle social o profesionalmente, vulneraria los principios

béasicos de nuestro sistema constitucional de libertades.
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1. Introduccion: la relacion sanitaria (importancia y modelo)

La comunicacion del profesional sanitario con los pacientes ha cambiado
de forma muy significativa en los ultimas décadas (1). Hace mas de un siglo,
cuando no se disponia de alta tecnologia para establecer diagndsticos rapidos
y certeros, la confianza en el profesional asistencial era de suma importancia.
Tanto los médicos como el profesional de enfermeria conocian perfectamente
la historia clinica y familiar del enfermo y la totalidad de la relacion terapéu-
tica se realizaba en el domicilio del paciente (2). En este tipo de relacién el
engafio benevolente era habitual, la /ntima relacion clinica, junto a una ética
asistencial basada en el principio de beneficencia, daban lugar a decisiones
unilaterales por parte del profesional sanitario que hoy en dia constituirian sin
lugar a dudas una mala praxis. Por ejemplo, los médicos ante un recién nacido
con una discapacidad grave, podian informar de un nacimiento sin vida con el
fin de preservar a los padres de tomar una decision tan dificil, o retirar antibio-
ticos a una persona con edad avanzada con neumonia actuando siempre desde
la postura del buen consejero o amigo. Cualquier discusion sobre la moralidad
de la conducta asistencial se llevaba inicamente dentro de la profesion médica
3).

Sin embargo, posteriormente se produjeron determinados cambios que hi-
cieron que los enfermos comenzasen a cuestionarse la sabiduria, confianza ili-
mitada y total obediencia al profesional sanitario. A medida que la poblacion se
multiplicod en las areas metropolitanas, la figura del médico que acudia a cada
domicilio era impensable y era mucho mas eficiente que permaneciera inmovil
y fueran los pacientes quienes acudieran a los servicios asistenciales (3). Ade-
mas, ya no era posible llevar los novedosos equipos diagnosticos de imagen a
los domicilios (3). Del mismo modo, un mayor conocimiento de las diferentes
patologias condujo de forma inevitable a una especializacion dentro del ambito

sanitario y por tanto, a un estilo de relacion con el paciente menos personal.
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De esta manera, aunque los cambios supusieron magnificas mejoras en el
tratamiento de las enfermedades y en la esperanza de vida, produjeron un inne-
gable impacto en la relacion terapéutica (2). La practica asistencial se convirtid
en menos personal y se produjo un aumento importante de demandas y juicios
por mala praxis. Estas demandas contribuyeron al origen de una practica clini-
ca basada en la obtencion del consentimiento del paciente en cada uno de los
procedimientos que se realizaban, mas impulsada por el deseo de evitar o de-
fenderse de las posibles demandas judiciales que por la responsabilidad moral
de respetar la autonomia del paciente (4).

Como consecuencia, comienzan diferentes manifestaciones y publica-
ciones relacionadas con el derecho de autonomia del paciente y su necesaria
implicacion en la toma de decisiones (véase como ejemplo los escritos de la
Scholoendorff Society of New York Hospitals (5) en relacion con la impor-
tancia del consentimiento ante los actos quirurgicos o el Proyecto de Ley de
Derechos del Paciente de la Asociacion Americana de Hospitales (6)).

A partir de entonces, la creencia de que un paciente serd capaz de tomar
una decision informada y consistente con su sentido de bienestar si se le da
una informacién adecuada constituye la base en la relacion terapéutica. Esta
actuacion prevalecerd incluso cuando las decisiones de un paciente entren en
conflicto con la recomendacion sanitaria (7).

En este momento, las discusiones en el ambito sanitario dejaron de estar
relacionadas con si se debia o no discutir con un paciente sobre su salud y
pasaron a estar relacionadas con el como hacerlo. Es evidente que no se trata
de un proceso facil y que supone un conflicto entre la autonomia y la salud,
entre los valores del paciente y los valores del profesional asistencial. Aun asi
parece claro que es necesario establecer una relacion terapéutica deliberativa
que conjugue la disminucion del desequilibrio entre la persona enferma y el
profesional sanitario, y la facilitacion de la comprension de la informacion
técnica e implicacion en la toma de decisiones del paciente (8).

El modelo que permite esa deliberacion necesita de dos requisitos princi-
palmente; a) no debe simplificar el principio de autonomia, evitando que la
persona elija una opcidn terapéutica basada en la ignorancia y/o en la inter-
ferencia del personal sanitario y b) debe integrar la informacion técnica y los
valores relevantes, para ofrecer recomendaciones de salud (8).

El flujo de informacion entre el sanitario y el paciente es técnicamente

muy compleja y tiene un intenso significado social, psicologico y espiritual.
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Requiere de la puesta en practica del sentido critico y la prudencia, impres-
cindibles para la reflexion previa, a través de la deliberacion como proceso
dialdgico y considerando en condiciones de simetria moral los valores de los
pacientes (9). En el ambito sanitario, en toda comunicacion, hasta la mas sen-
cilla, se incluyen valores. Sin la consideracion de los mismos, la comunicacion
entre sanitario y paciente nunca podra ser de calidad. Ademas, se trata de valo-
res especiales, que tienen que ver con el malestar y el bienestar, con la salud y
la enfermedad, con la vida y la muerte. Estudios previos han demostrado una
habitual discordancia entre lo que ha dicho el profesional sanitario y lo que ha
escuchado el paciente (10, 11).

La importancia de un modelo de relacion eficiente (no solamente eficaz) ra-
dica en la minimizacion de determinados factores relacionados con las personas
implicadas (sanitarios y enfermos) que intensifican esta discordancia en la in-
formacion (12-14). Por un lado, los profesionales asistenciales presentan cierta
reticencia a revelar determinadas informaciones (15) por la baja confianza en la
capacidad de discutirlo, por tiempo insuficiente, por el miedo a la destruccion
de la esperanza del enfermo y familia, por el miedo a la angustia emocional que
provoca, por el miedo a enfrentarse a las emociones propias, por el burnout, por
creencias culturales y/o por subestimacion de la capacidad de comprension del
paciente. Por otro lado, en el paciente siempre ha habido diferentes actitudes
en cuanto al deseo de conocer informacion clinica (16-19): por mecanismos de
afrontamiento centrados en la negacion, miedo a perder la esperanza, por aspec-
tos culturales o por la dificultad para entender términos técnicos.

El counselling es uno de los caminos que facilita esta aproximacion y po-
sibilita el manejo de la situacion con el menor dafio emocional posible para
los enfermos, familiares y profesionales sanitarios (20-21), a través de una
adecuada coordinacion entre conocimientos, habilidades y actitudes y con la
premisa basica de considerar el sufrimiento del paciente como un asunto esen-
cialmente personal y dependiente de sus creencias, valores, expectativas y atri-

buciones, actitudes y emociones.

2. Counselling: facilitando la relacion sanitaria.

La British Association for Counselling (22) define esta herramienta como
la utilizacion habil y fundamentada de la comunicacion y la relacion con el
objetivo de desarrollar el autoconocimiento, la aceptacion, el crecimiento emo-

cional y los recursos personales. Mas que una herramienta concreta, el counse-
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lling es un proceso interactivo que se da en la relacion de ayuda, basado en las
habilidades de comunicacion, y que tiene como objetivo producir cambios en
la persona objeto de atencion, potenciando sus propios recursos y promovien-
do el autoconocimiento.

Dentro del ambito sanitario, diferentes autores han sefialado las caracteris-
ticas que lo definen. Las mas sefialadas son (21):

- Supone un proceso que puede ayudar a las personas a entender y afrontar
mejor sus problemas. Facilita comunicarse y relacionarse mejor, refor-
zando y mejorando actitudes y motivacidn, asi como promoviendo el
cambio de comportamientos.

- Supone un conjunto de conocimientos, habilidades y actitudes que nos
permiten disminuir el malestar de todos los implicados en la relacion de
ayuda y aumentar la sensacion de eficacia.

- Ayuda al profesional en su labor de facilitar la tarea de adaptacion del
paciente (y/o familiar), respetando sus valores, sus recursos personales y
su capacidad de determinacion.

- Se basa fundamentalmente en habilidades sociales, técnicas de autocon-
trol y estrategias de resolucion de problemas, siendo la empatia uno de
sus elementos mas importantes.

- Nos permite identificar preocupaciones, necesidades y problemas de un
modo especifico, lo cual es fundamental para tranquilizar y facilitar los
recursos que se necesiten.

- Nos proporciona informacién clave para la intervencion, que nos posibi-
lita reforzar y facilitar recursos ya existentes y distinguir entre reacciones
normales y patologicas.

- Es un proceso interactivo, en el que se ayuda a la persona a tomar las
decisiones que considere mas adecuadas en funcion de sus valores e in-

tereses.

En suma, como afirman Arranz y colaboradores (21), el counselling es el
arte de hacer reflexionar a una persona, empatizando y confrontando, por me-
dio de distintas estrategias comunicativas, para que pueda llegar a tomar las
decisiones que considere adecuadas para ella, teniendo en cuenta su estado
emocional. Para eso es necesario un modelo de interaccion deliberativo, mode-
lo que apela al principio de autonomia de la persona y que se aleja del modelo

paternalista que tradicionalmente se utiliza en el ambito sanitario (7).
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Como deciamos anteriormente, el counselling pretende el cambio de com-
portamiento de la persona para optimizar el afrontamiento de sus problemas.
Esta modificacién no se pretende conseguir “diciéndole a alguien qué es lo
que tiene que hacer”, sino haciéndole reflexionar mediante preguntas para que
sea la persona la que se dé respuestas asi misma, dentro de su propio marco de
referencia. Esto facilita la adhesion a dichos cambios y el fortalecimiento de su
propia capacidad de cuidarse y ayudarse a si misma.

El counselling se compone de tres elementos fundamentales: actitudes, co-
nocimientos y habilidades (23):

En el ambito sanitario, las actitudes hacen referencia al modo de vincularse
con los pacientes y sus familiares. El respeto a su individualidad, la con-
sideracion de la multidimensionalidad de las necesidades que presentan, asi
como el deseo de cumplimiento de los imperativos éticos son algunas de ellas.
Igualmente importantes son ciertas actitudes que impregnan la relacion asis-
tencial. En este sentido, podriamos destacar la calidez y la sintonia afectiva, la
empatia, la autenticidad y el respeto por las personas con las que trabajamos.

Es un hecho indiscutible que el trabajo de enfermeria requiere de unos co-
nocimientos de las técnicas y procedimientos a utilizar. Del mismo modo, en
relacion con el tema que nos ocupa, parece igualmente necesario que nuestra
actividad asistencial no esté sujeta a la improvisacion. Son necesarios conoci-
mientos técnicos sobre comunicacion y soporte emocional. Saber que las pre-
guntas abiertas favorecen la exploracion de preocupaciones o coOmo reaccionar
ante el llanto o las manifestaciones de ansiedad del paciente, son ejemplos de
algunos conocimientos que facilitaran nuestra labor a la hora de comunicar-
nos en nuestro trabajo (con pacientes y familiares, y también, como veremos
posteriormente con los compaifieros del equipo asistencial). Para el acompana-
miento y ayuda mediante el counselling, de igual modo no podemos obviar,
la importancia de los conocimientos sobre los problemas concretos a los que
atendemos (las enfermedades concretas con las que trabajamos y su impacto
en paciente y familia) y sobre el contexto en que se realiza la ayuda (hospita-
lario, domicilio, asociativo...).

En cuanto a las habilidades, es esencial tanto el desarrollo de las relaciona-
das con la comunicacion, como las habilidades para la solucidon de problemas
y de autorregulacion. Respecto a las habilidades de autorregulacion, ademas de
maximizar la eficacia de nuestras intervenciones con el menor coste emocional

posible, van a permitir lo que es una premisa de la utilizacion del counselling:
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la comunicacién con objetivos. Esto quiere decir que en nuestras interacciones
profesionales (con pacientes, familiares y resto del equipo asistencial) nuestra
comunicacion debe guiarse por los objetivos concretos de la intervencion que
estemos llevando a cabo (por ejemplo, dar pautas de cuidado de una ulcera
por presion) y por los objetivos mas amplios en los que nos situemos (pro-
porcionar soporte emocional, favorecer adaptacion a la situacion en la que se
encuentran...). A pesar de la evidencia en este sentido, también hay consenso
respecto a que, muy a menudo, la comunicacion con objetivos se ve dificulta-
da por nuestras emociones (ansiedad, irritabilidad, miedo...), sensaciones (de
impotencia, de culpa...) incluso habitos (modos habituales de interaccionar
con pacientes y familiares) que hacen que reaccionemos a lo que pasa mas que
actuar en base a unos objetivos definidos. En este sentido, nos parece adecua-
do recordar que las habilidades se incorporan mediante la practica y que, por
tanto, el counselling puede ser integrado como estrategia en profesionales de
la salud, obviamente incluyendo al profesional de enfermeria, mediante for-
macion, entrenamiento y supervision adecuada (24-25, 21). La formacion, los
conocimientos, seran los que posibiliten que la practica sea habilidosa y no
favorezca la consolidacion de automatismos o errores.

El counselling ha demostrado su eficacia en diferentes ambitos: la preven-
cion y manejo de diferentes situaciones de enfermedad crénica (VIH, céncer,
enfermedades hematoldgicas, anciano fragil...) (26-33), asi como en situacio-
nes de final de vida, donde es ampliamente considerado el instrumento de elec-
cion en la comunicacion del profesional con el enfermo y sus familiares, pro-

porcionando las bases para el manejo de respuestas emocionales (34-35, 21).

3. La relacion con los pacientes y entre los miembros del equipo

La primera cuestion que deseamos sefalar es, la importancia de un plan-
teamiento de simetria moral en esta relacion. Tal como hemos comentado an-
teriormente, los modelos deliberativos son la opcion que la bioética actual nos
plantea como mads adecuados en este sentido (9, 21). Ademads, contamos con
el counselling como herramienta que nos permite llevarla a cabo intentando
maximizar la eficiencia: en nuestro caso, el mayor soporte posible a las perso-
nas a quienes ayudamos, con el minimo desgaste emocional posible (36).

En el caso concreto de la relacion con el paciente es necesario considerar
al menos las siguientes cuestiones. Algunas de ellas ya han sido expuestas en

otro lugar (21):

268

2



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2

a) Esta supone un encuentro entre seres humanos, es decir, un encuentro
entre dos biografias Unicas e irrepetibles, por tanto, los estereotipos son

a todas luces insuficientes y muchas veces perturbadores de la fluidez.

b) El respeto es una actitud esencial aunque los valores de los pacientes no

coincidan exactamente con los nuestros

¢) Quien indica o da las claves del camino en el proceso de relacion siempre

es el paciente.

d) Las personas en situacion de enfermedad atraviesan un proceso de adap-
tacion durante el cual es necesario detectar en qué momento se encuen-
tran para poder acompanarles sin interferir aunque estimulando el avance
saludable.

e) Una clave fundamental para que las relaciones fluyan y consigan ser sa-

ludables es la comunicacion abierta y empatica.

f) La pregunta y la escucha activa a las respuestas han de ser el recurso im-
prescindible para conocer las necesidades de las personas. Permite, entre
otras cosas, detectar la cantidad y el tipo de informacion de acuerdo con

los deseos de los pacientes (1).

g) Es necesario responder a los indicadores de necesidad del paciente, sean

éstos fundamentalmente racionales o emocionales.

h) Resulta muy util recordar que sintonizar con el mundo emocional del
paciente permite disminuir la intensidad de las reacciones en este nivel y
facilita elaborar planes de accion eficaces con el paciente. Negar los sen-
timientos que expresan los pacientes facilita sentimientos de impotencia
y soledad que acenttan el sufrimiento. Por tanto, es importante atender

las emociones de pacientes y familiares.

i) Las personas en situacion de enfermedad necesitan sentir confianza y se-
guridad en los profesionales que les ayudan. Sabemos que las emociones
del profesional se transmiten, verbal y no verbalmente. Por ello es im-
prescindible un trabajo personal del sanitario que facilite el control de las
propias emociones para, desde la serenidad, transmitir esa confianza y

seguridad de soporte que necesita nuestro interlocutor.

j) Resulta muy 1til hacer un compromiso viable de soporte. Huir del sufri-

miento produce sensaciones de aislamiento y soledad.
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k) Las valoraciones que hagamos de nuestra labor influyen en gran medida
nuestras vivencias de la misma. Entender que acompanar a las personas
en momentos importantes de sus vidas supone un privilegio por el depo-
sito de confianza que hacen en nosotros, realmente implica sentimientos

de satisfaccion y bienestar importantes.

Por lo que se refiere a la relacion entre los miembros de un equipo terapéu-
tico, la interaccion eficiente resulta imprescindible para el buen desarrollo de la
asistencia clinica. Las necesidades de los pacientes son de muy distinta indole
y requieren la coordinacion de varios profesionales para su atencion.

El trabajo en equipo supone evidentes ventajas tanto para el profesional
como para el paciente. Es una gran oportunidad de enriquecimiento mutuo
que permite la evaluacion objetiva de las acciones clinicas, facilita el recono-
cimiento de los distintos miembros y da la posibilidad de compartir y obtener
apoyo en situaciones complejas.

Con respecto al paciente, un trabajo en equipo bien coordinado evita el
reduccionismo, incrementa el respeto a la integridad, ofreciendo un espectro
amplio de prestaciones acorde con las necesidades.

Algunas dificultades para el buen funcionamiento del equipo se refieren a
la necesidad de aceptar compartir “poder”, la disciplina de actuacién comun,
las diferencias en valores, objetivos y por tanto de percepcion de la realidad,
asumir los posibles sentimientos de desposeimiento o pérdida de identidad por
solapamiento de roles, la exigencia de tiempo y disponibilidad, la ausencia
de buenas habilidades de comunicacion y control personal. De éstas tltimas,
es importante destacar la inhabilidad en la emision de criticas y elogios y la
discusion sobre posiciones en lugar de sobre objetivos o intereses comunes.

En cuanto a las claves que facilitan el buen funcionamiento de un equi-
po, entendemos que resulta imprescindible la existencia de principios €ticos y
objetivos comunes. La divergencia respecto a los mismos conduce inevitable-
mente a la descoordinacion en la asistencia a todos los niveles. Son asi mismo
muy importantes, la clara definicion de las tareas a realizar, la relacion de con-
fianza con exigencia de responsabilidad y el reconocimiento y respeto mutuos.

Para lograr la armonia y cohesion del grupo es importante identificar las
necesidades individuales (escucha, reconocimiento), fomentar la cohesion li-
gada al objetivo comun y el desarrollo de estrategias de creatividad y buen

humor.
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Es fundamental recordar que el trabajo en equipo supone un proceso de
relacion dinamico que se construye y que es necesario cuidar si queremos que

su funcionamiento sea eficiente a lo largo del tiempo.

4. Conclusiones

El presente trabajo ha pretendido revisar el modelo de relacion deliberativo
en el ambito clinico, asi como el counselling como marco en el que encuadrar
nuestras intervenciones y que consideramos necesario impregne tanto la inte-
raccion del profesional de enfermeria con pacientes y familiares, como la que

establecemos dentro del equipo sanitario.
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La autonomia enfermera y la participacion
en la toma de decisiones
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Giménez Campos', Josepha Montén Campos?
"Hospital Universitario y Politécnico La Fe, *Universidad Catdlica de Valen-

cia, *Conselleria de Sanitat. Generalitat Valenciana

1. Introduccion

Toda profesion lleva implicito el ejercicio de la autonomia. El mundo ac-
tualmente esta sometido a continuos cambios: la globalizacion, las nuevas
tecnologias, los movimientos migratorios con culturas diferentes. etc. Estos
cambios no son ajenos al sistema educativo ni al sistema de salud, tampoco
deben serlo para los profesionales de la enfermeria.

Para hacer frente a estos retos, la sociedad demanda a la universidad que
forme profesionales flexibles y capaces de actuar autbonomamente que partici-
pen en equipos interdisciplinares y simétricos (1).

Los profesionales de la salud son testigos de una llamada clara por parte
de los politicos, los analistas de sistemas de salud y académicos, en orden a
mejorar la eficacia y eficiencia a través de la potenciacion de la colaboracion
interprofesional (2). Las enfermeras tienen que adaptarse a esta transformacion
que se esta produciendo y entender cudles son los valores, las necesidades y
las expectativas cambiantes de la sociedad, formandose de modo que puedan
proporcionar unos cuidados expertos y de 6ptima calidad e incorporar criterios
de mejora continua (3).

La relevancia tedrica y practica del ejercicio de la autonomia por las enfer-

meras/os se justifica observando la realidad actual.

2. Nuevo Paradigma Educativo. Competencias

La filosofia que subyace al Proceso de Bolonia otorga al estudiante un pa-
pel central y protagonista, ademas de considerarlo como socio activo y partici-
pativo en la reforma universitaria europea (4). Es necesario un nuevo modelo
de universidad, capaz de competir en un entorno global, sirviendo a todos y
en todo momento, que responda a las nuevas demandas de la sociedad del

conocimiento (5).
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Para adaptar los estudios a este escenario y a las exigencias del Espacio
Europeo de Educacion Superior (EEES) y dar respuesta a los retos que plantea
el siglo XXI, resulta imperiosa la necesidad de la mejora continua en eficacia,
eficiencia y economia, tanto de las instituciones como de las titulaciones. Son
necesarias, organizaciones con nuevos modelos de gestion y profesionales po-
livalentes, flexibles y con capacidad de hacer frente a contextos profesionales
cambiantes (6).

Es por eso, que la organizacion de las ensefianzas universitarias propone
como elementos basicos la flexibilidad y la diversidad, pretendiendo no soélo
un cambio estructural, sino un cambio de metodologias docentes, “que centra
el objetivo en el proceso de aprendizaje del estudiante, en un contexto que se
extiende ahora a lo largo de la vida” (6). Para alcanzar estos retos es priorita-
rio proporcionar al estudiante los elementos que le aporten la capacidad para
actuar autobnomamente en un mundo mas amplio y en consecuencia, potencien
la autonomia profesional de los futuros egresados “que tengan una imagen
propia que sepan y sean capaces de traducir sus necesidades y deseos en actos
de voluntad: decision, eleccion y accion” (7).

Dentro de este contexto, es preciso fomentar la adquisicion de las com-
petencias clave transversales por parte de todos los ciudadanos y garantizar
el funcionamiento del triangulo del conocimiento: educacion, investigacion e
innovacion.

Con el estudio por competencias se pretende clarificar el contenido de los
estudios, facilitar la comprension de las titulaciones en el marco europeo y
proporcionar comparabilidad entre los diferentes titulos, garantizando que los
graduados y post-graduados logren la consecucion de las competencias que
esperan obtener. Las competencias, a su vez, favorecen la diversidad porque
afiaden angulos, niveles y seleccionan los conocimientos apropiados para un
determinado perfil (8).

La competencia comporta todo un conjunto de conocimientos, procedi-
mientos, actitudes y capacidades que son personales y se complementan entre
si (9). Es una concepcion integradora y dinamica de manera que el individuo
para actuar con eficacia frente a las situaciones profesionales debe dominar
los cuatro componentes esenciales, que la conforman: “saber”, “saber hacer”,
“saber estar” y “saber ser” (10).

Rodriguez, considera, ademas, otras competencias relativas al “saber

aprender” y al “hacer saber” (11). La consecucion de competencias, supone
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una vision de la educacion desde la perspectiva del que aprende. A su vez,
pretende la mejora del empleo y el desarrollo de mejores oportunidades de
ejercicio profesional o de integracion laboral de los titulados.

Los objetivos/ competencias que los estudiantes deben adquirir a través de
las ensefianzas oficiales que habilitan para el ejercicio de la profesion de enfer-
mero estan recogidas en la Orden CIN/2134/2008, de 3 de julio (6).

3. Perfil Profesional

Para describir los componentes del perfil profesional de enfermeria, puede
ser util recurrir a los que Fernandez (12 ), aporta para el profesional de la do-
cencia, y que estan reflejados en el siguiente cuadro 1:

SER PROFESIONAL SUPONE

Formacion sistematica (pragmatica, intelectual y ética)

Desempefio flexible (creador y ejecutor)

Saber experto

Alto nivel de cualificacion (complejidad de “lo humano™)

Autonomia de accion

Sabe lo que tiene que hacer y como hacerlo de la mejor manera posible

Actitud de aprendizaje permanente

Reflexion critica

Cuadro 1: Ser Profesional supone. Fuente: Fernandez (12)

El proyecto de la titulacion de enfermeria de la ANECA (3), establece el
perfil que debe tener la Enfermera responsable de Cuidados Generales, asi
como las competencias asociadas, quedando patente la importancia del ejerci-

cio de la autonomia de la enfermera. Dichas competencias son las siguientes:

1. Competencias asociadas con los valores profesionales y la funcion de la

enfermera.

2. Competencias asociadas con la practica enfermera y la toma de decisio-
nes clinicas.

3. Capacidad para utilizar adecuadamente un abanico de habilidades, inter-

venciones y actividades para proporcionar cuidados 6ptimos.

4. Conocimiento y competencias cognitivas.
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5. Competencias interpersonales y de comunicacion (incluidas las tecnolo-

gias para la comunicacion).

6. Competencias relacionadas con el liderazgo, la gestion y el trabajo en

equipo.

Las competencias de las enfermeras se situan histéricamente, como una
extension o enlace de aquello que los usuarios de cuidados, no pueden, no
saben, o no tienen los medios suficientes para atender por si mismos o por su
entorno (13). Ademas, estan relacionadas con los cuatro conceptos esenciales
que configuran el metaparadigma enfermero: persona, salud, entorno y cuida-
do (14). Es por eso que, en todas las circunstancias hay que determinar y pactar
con la persona afectada, el tipo de ayuda que necesita, teniendo en cuenta la
capacidad de los usuarios y la gravedad de las situaciones.

Los profesionales de la Enfermeria seran capaces de desempeifiar las com-
petencias: asistenciales, administradoras, docentes e investigadoras. Por otra
parte, las competencias de las enfermeras se sitlian en interrelacion con las
competencias de otros profesionales sanitarios.

La Universitat de Valéncia describe el perfil profesional, destacando: el
compromiso social, los conocimientos y capacidades propias, la expertia en
proporcionar cuidados con una atencion integral, la competencia de identificar
las capacidades de la persona y familia para orientar y potenciar el autocuida-
do; guiarles y apoyarles en la resolucion de problemas. Las enfermeras y los
enfermeros proporcionan educacion directa mediante programas de educacion
para la salud, forman parte del equipo y participan en la formacion continuada
de los propios profesionales y de los estudiantes (15).

Los contenidos que deben conformar el perfil profesional, segiin los auto-

res, son los reflejados en el siguiente cuadro 2:

PERFIL PROFESIONAL

Saber Dominio de conocimientos
Saber hacer Dominio de Competencias
Saber ser y estar Actitudes, valores y virtudes
Saber vivir juntos Equipo interdisciplinar

Cuadro 2: Perfil Profesional. Fuente: Elaboracion propia

276



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2

4. La Profesion Enfermera y la Etica. Elementos Organizativos de las Ins-
tituciones
4.1. Profesion enfermera y sus fundamentos éticos
Desde el ultimo tercio del siglo veinte hasta la actualidad, la profesion en-
fermera, en nuestro pais, ha sufrido un cambio radical. Hemos evolucionado
desde una perspectiva meramente vocacional, evolucionando a un quehacer
eminentemente técnico, para finalmente alcanzar una perspectiva cientifica
que utiliza una metodologia de cuidados mas global, en la que prima el enfo-
que integrador del ser humano, que contempla los diversos contextos sociales.
Siguiendo lo marcado por el informe Belmont (16), que atafie a todas las
profesiones sanitarias, la dignidad de la persona receptora de cuidados es el
eje en el que se sostiene la practica. Se funda en el valor incondicional del ser

humano, de su libertad y dignidad (véase el cuadro 3).

INFORME BELMONT

Fundamento el reconocimiento de la dignidad de la persona,

sujeto de derechos y deberes

Principios: respeto a las personas, beneficencia y justicia
Convicciones éticas: los individuos deberan ser tratados como agentes
autonomos

las personas con autonomia disminuida tienen

derecho a ser protegidas

Exigencias morales: reconocer autonomia

proteger a aquellos con autonomia disminuida

Cuadro 3: Informe Belmont. Fuente: Elaboracion propia

La humanidad, implica respeto hacia las personas, “no como medios ttiles
al servicio de las/los profesionales, para alcanzar sus finalidades, si no como
entidades que deben ser cuidadas” (17, p. 307). La libertad y la dignidad,
como se ha reflejado anteriormente, suponen dos dimensiones significativas, la
del usuario y la del profesional. De los principios éticos se desprenden deberes
y derechos, tanto para los usuarios como para los profesionales: por una parte
respetar y potenciar la autonomia del usuario, familia y comunidad; y por otra

contribuir al desarrollo y la potenciacion de la autonomia profesional.
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Phaneuf aplica el razonamiento a enfermeria, postulando que la filosofia
humanista implica ante todo el respeto a la persona: respeto a su dignidad, su
intimidad, sus posibilidades, es decir, su capacidad de decidir, de adaptarse y
de actuar por si misma (18).

Feito, aflade que “la meta de la enfermeria es el «buen cuidado» [...] pro-
mocion del paciente en todas las dimensiones como persona: fisica, relacional,
social, psicologica, moral y espiritual [...] que apoya su propuesta en un ele-
mento fundamental de toda teoria ética: el respeto a la dignidad de la persona”
(19, p.173).

La practica enfermera se lleva a cabo mediante el proceso de cuidados de
enfermeria, que es la aplicacion del método cientifico (20); que se convierte en
la fuerza impulsora de cuidados de calidad (21); es una forma dinamica y sis-
tematizada de brindar cuidados enfermeros (22). La Organizacién Mundial de
la Salud en el 1977, lo define como “un sistema de intervenciones propias de
enfermeria sobre la salud de los individuos, familias, comunidades o ambos”.

Los cuidados enfermeros, segin Medina, suponen entender la realidad de
los procesos como, “irregulares, aleatorios, conflictivos, inciertos, singulares
y dependientes del contexto”, y requiere profesionales capaces de tomar deci-
siones autonomas, que gestionen de manera excelente dichos procesos (23).

Una de las caracteristicas de toda profesion es la biisqueda de la excelencia
a través de normas éticas. Es la reflexion la que puede rearmarnos moralmente,
es decir, nos concede cierta autoridad moral. Asi mismo, “sentirse profesional
significa pertenencia, no sentirse alienado, ser asertivo, no sentirse degradado,
tener conocimientos, no sentirse ignorante”.

Segun refleja Feito, la enfermeria es una practica moral, esto significa que
integra una actitud o comportamiento ético, que es el cuidado excelente, ba-
sado en una virtud moral: la solidaridad y la preocupacion por el bien de los
seres humanos. Todo esto, como hemos visto anteriormente, se ejerce teniendo
en cuenta unos patrones éticos y asumiendo una responsabilidad profesional.
Podemos decir que “ser buena enfermera” hace referencia a una idea de per-
feccion moral (19, p. 208).

La persona en general, en nuestro caso la enfermera y el usuario, son in-
terlocutores validos a la hora de decidir normas que les afecten, Apel dice que
“todos los seres capaces de comunicacion lingtiistica deben ser reconocidos
como personas” [...] “La persona se nos presenta ahora como un interlocutor
valido” (24, p. 31).
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Es por ello, que a la hora de tomar una decision sobre normas que afectan
a enfermeras y a usuarios, se deben abordar desde el dialogo y la relacion de
ayuda, convergiendo en una légica minima de coherencia con el planteamiento
de cada uno de ellos para que, desde el respeto y la comprension de las posicio-
nes diferentes, se establezca un didlogo que favorezca el consenso.

Autoras como Feito, consideran que los pilares basicos de la accion moral,
son: la conciencia, la libertad y la responsabilidad (19). A lo largo de nuestro
trabajo ya hemos resaltado la importancia de la autonomia en la practica en-
fermera y que ésta, no puede darse al margen de la toma de conciencia y la

responsabilidad.

4.2. Elementos organizativos de las instituciones

Cada vez resulta mas necesaria la especializacion profesional, siendo igual-
mente imprescindible la necesidad de una atencion integral del usuario. Tanto
la complejidad de los procesos como la de las personas requieren respuestas
globales.

El pensamiento filoséfico es el fundamento de un sistema e influye en toda
su organizacion (18).

Es reconocida la relevancia del conocimiento en la sociedad actual. Las
organizaciones aprenden cuando son capaces de transformar el conocimiento
individual en conocimiento colectivo, ese es el marco de referencia en el que
se encuadra necesariamente la actividad organizativa en el ambito de la salud
y la gestion sanitaria (25). Por tanto, la interdisciplinariedad exigida de modo
creciente en los puestos de trabajo, implica que los profesionales de la salud,
de modo mas especifico las personas que ejercen la labor de enfermeria, traba-
jen en estrecha colaboracion.

La habilidad de manejar diferencias y contradicciones se encuentra en el
quehacer cotidiano de las enfermeras (26). Por otra parte, el mundo diverso y
complejo de hoy requiere que no nos apresuremos hacia una sola respuesta,
una solucion de “esto o aquello”, que manejemos las tensiones entre autono-
mia y solidaridad, diversidad y universalidad, innovacion y continuidad; inte-
grando metas aparentemente contradictoras o incompatibles como aspectos de
la misma realidad. Asi, los profesionales enfermeros, deben aprender a pensar
y actuar de manera mas integrada, tomando en cuenta las muchas interconexio-
nes ¢ interrelaciones entre posiciones o ideas que pudieran parecer contradic-

toras, pero que, en muchas ocasiones, podrian serlo solo superficialmente. De
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este modo, la respuesta a las demandas de los individuos, familia y comunidad,
seran mas acertadas y contribuiran de manera efectiva al crecimiento y desa-
rrollo tanto a nivel personal como individual.

Es por tanto necesario un modelo de asistencia sanitaria centrado en los
cuidados a las personas, en el que se favorezca el ejercicio de la autonomia
profesional y la participacion en la toma de decisiones, —no soélo a nivel asis-
tencial, sino también participando en la planificacion estratégica de las orga-
nizaciones— con el objetivo ultimo de mejorar la atencidn a los usuarios (27),
instituyendo sistemas de reconocimiento profesional, que establezcan formas
de evaluacion que se ajusten a las peculiaridades de las profesiones.

Dado que el objeto de estudio es el ser humano, el cuidado enfermero desa-
rrolla conocimientos especificos a través de la investigacion basica y aplicada,
y se apoya en las tecnologias de la informacion y comunicacion, la legislacion,
la economia de la salud, la epidemiologia, y las técnicas educativas y de ges-
tion. Por ello, cabe esperar la interaccion con dichas disciplinas, especialmente
en los estudios de Postgrado.

Las organizaciones en las que trabajamos, deben reconocer ese valor afia-
dido que aportan las enfermeras, estas a su vez deben participar y colaborar
en los nuevos retos que, como profesion, se les presentan. Siendo la calidad
asistencial un objetivo fundamental. Entendiendo que “la calidad nunca es pro-
ducto de un accidente, es el esfuerzo de la inteligencia la que la hace posible”
(28, p.47).

5. Desafio y Conceptualizacién de la Autonomia
5.1 .Desafio de la autonomia

Para favorecer la autonomia profesional es obligatorio el desarrollo de la
profesion en su ambito propio, el cuidado. Esto se ve favorecido por la aplica-
cion de la creatividad, el pensamiento critico y un analisis integral de las pro-
blematicas relacionadas con el desarrollo de la profesion (29). La enfermeria
ha sido y es un pilar fundamental de la asistencia sanitaria y lo va a ser aun
mas futuro inmediato.

La necesidad de que los individuos piensen y actlien reflexivamente es fun-
damental en este marco de competencias. La reflexion involucra no so6lo la
habilidad de aplicar de forma rutinaria una formula o método para confrontar
una situacion, también la capacidad de adaptarse al cambio, aprender de las

experiencias y pensar y actuar con actitud critica.
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La responsabilidad sera otro elemento a tener en cuenta, hemos afirmado
que no hay autonomia sin responsabilidad y esta no puede quedar limitada
solamente a la observancia de leyes y codigos éticos; tiene que asumir un nivel
de exigencia mas alto, Feito, afirma que “la responsabilidad moral en la ac-
tualidad no puede ser entendida sin la bisqueda de la excelencia, y esta es un
compromiso moral de calidad y buen hacer” (19).

Las enfermeras, para poder desarrollarse profesionalmente, han de ser ca-
paces de asumir las responsabilidades que se derivan de la toma de decisiones

autonomas y las que realizan en cooperacion interdisciplinar (26).

5.2.Conceptualizacion de la autonomia

Tras su sencillo significado etimoldgico, —auto: igual a “propio” o “por
uno mismo”’; y nomos que significa “regla” o “ley”- el concepto de autonomia
guarda un significado profundo que evoca uno de los desafios mas importantes
de la sociedad actual, en un mundo cada vez mas pluricultural, globalizado y
laico. En el cuadro 4 se recogen diferentes definiciones de autonomia, tomadas
de diversos pensadores, quienes en sus respectivos ambitos de reflexion, han

contribuido a la comprension del ejercicio de la autonomia.

APROXIMACIONES AL CONCEPTO DE AUTONOMIiA

“Disfrutar, obrar con, tener, conceder, dar [...] se emplea también
con referencia a personas, significando facultad para gobernar las pro-
pias acciones, sin depender de otro” (30).

[...] “Condicion de quién para ciertas cosas, no depende de nadie”
(31).

“Etimoldgicamente, condicion de una persona o de una colectividad
autéonoma, es decir, que determina ella misma la ley a que se somete.
— Cf. Heteronomia. [...] Etica. La autonomia de la voluntad para Kant,
es el caracter de la voluntad pura en cuanto ella no se determinaria sino
en virtud de su propia esencia, es decir, por la sola forma universal de
la ley moral, con exclusion de todo motivo sensible. [....] Libertad mo-
ral, como estado de hecho, opuesto por una parte a la esclavitud de los
impulsos, por la otra a la obediencia sin critica a las reglas de conducta
sugeridas por una autoridad exterior. [....] Autonomia se llama al hecho

de que una realidad este regida por una ley propia, distinta de otras

leyes, pero no forzosamente incompatible con ellas. En el vocabulario
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filosofico el término & “autonomia” suele emplearse en dos sentidos.
[...] Sentido ontoldgico. Segun el mismo se supone que ciertas esferas
de la realidad son autébnomas respecto a otras. [...] Sentido ético. Segun
el mismo se afirma que una ley moral es autdnoma cuando tienen en si
misma su fundamento y la razon propia de su legalidad (32).

“Autonomia es saber pensar y actuar por uno mismo con la capa-
cidad critica y la correccion suficiente para no dejarse arrastrar por el
ambiente externo o por las propias pasiones o prejuicios” (33).

“La autonomia como problema se ha estudiado tradicionalmente
en filosofia bajo el binomio libertad-responsabilidad de manera que su
opuesto seria el binomio determinismo-irresponsabilidad” (34, p.125).

“La autonomia es autogobierno y la competencia es la capacidad de
desempeiar una tarea” (35).

“La autonomia puede ser sinonimo de independencia o libertad.
Cuando se utiliza para referirse al trabajo individual se entiende como
la habilidad para tomar decisiones sin injerencia de terceros” (36, p.68).

“Por autonomia de las realidades terrenas entendemos que las cosas
creadas y las sociedades mismas gozan de leyes y valores propios que
el hombre ha de descubrir, aplicar y ordenar paulatinamente, exigir esa

autonomia es completamente licito” (37).

Cuadro 4: Aproximaciones al concepto de autonomia. Fuente: Elaboracion

propia

La autonomia es un término polisémico, cuyo significado puede variar en
funcion del contexto y del sujeto que lo utiliza. Admite ser contemplado des-
de diferentes perspectivas: filosofica, teoldgica, psicoldgica, ética, juridica y
organizativa. Estas variadas concepciones, obedecen a criterios y valores de
caracter convergente, mas también aparentemente contradictorios. Se advierte
asi, que el ejercicio de la autonomia, mas que un privilegio es un derecho y mas
que un derecho puede —y debe— considerarse un deber. No es una concesion,
sino un atributo, una cualidad propia de la persona.

En la actualidad el concepto de autonomia ha ampliado su radio de accion, es-
pecialmente en la dimension personal, adquiriendo significados tan diversos como
“autogobierno, derechos de libertad, intimidad, eleccion individual, libre voluntad,

elegir el propio comportamiento y ser duefio de uno mismo” (38, p.113).
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Es incuestionable que la autonomia es omnipresente en todos los ambitos
de la vida social —no sélo personal— dando lugar a diversas corrientes de pen-
samiento que son de relevancia para la autonomia en el cuidado de enfermeria.

Como sintesis de este apartado, se recoge la definicion de autonomia, ela-
borada por la propia autora, que, define la autonomia personal como “la cua-
lidad del comportamiento o relaciéon de un sujeto, personal o colectivo, en su
entorno, de acuerdo con su propia identidad, la dignidad y los derechos del

otro, libre de toda coaccidn externa o interna” (39, p.48).

5.3. Autonomia profesional

En la literatura aparece la definicion de autonomia profesional de forma
variada, Weston a partir de la revision bibliografica, desglosa el concepto y de-
fine tres tipos de autonomia profesional “autonomia del trabajo”, “autonomia
clinica” y “control sobre la practica de enfermeria (en adelante CONP)” (40,
p.92). En términos generales, ambas autonomias y el CONP se refieren a: “la
libertad, poder y autoridad para tomar decisiones profesionales relacionadas
con la practica profesional de Enfermeria” (41).

La profundizacion en estos términos y el analisis comparativo indicaron
diferencias sutiles y precisas que aporta la autora y trascribimos textualmente
porque aportan conceptos de gran interés para la investigacion:

Autonomia clinica: diversos autores, coinciden en describir la autonomia

clinica como: “la expectativa de aprobacion para aplicar los conocimientos y
habilidades de enfermeria para el cuidado del paciente en el contexto de una
practica interdependiente, incluso si la accion requerida estd mas alla del es-
tandar habitual de la practica de enfermeria” (42, 43, 44). Weston, concluye
que es: “la autoridad, libertad y el criterio para establecer juicios clinicos de
enfermeria referentes a los cuidados individuales de los pacientes” (41, p.380).

Autonomia en el trabajo: se definié6 como “la libertad y discrecionalidad

en la programacion de los trabajos, incluyendo: a) la capacidad de influir en la
organizacion del tiempo de trabajo, el tiempo de descanso y establecer el ritmo
de las tareas, b) los métodos de trabajo incluyendo la influencia sobre los pro-
cedimientos y procesos, y ¢) los criterios de trabajo, incluyendo la capacidad
de participar en la fijacion de objetivos y medios de ajuste para evaluar el logro
de los objetivos” (45, 46, 47).

Control sobre la practica de enfermeria (CONP): en base a la opinion de

las enfermeras que trabajaban en hospitales “Magnéticos”, Kramer y Schmal-
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enberg) lo definen como: “proceso participativo a través del cual contribuyen
y establecen la toma de decisiones sobre las politicas de la practica enfermera,
las cuestiones de la practica y las cuestiones del personal” (48, p.450). Profun-
dizando en el concepto, Weston, determina que es: “la autoridad, la libertad y
discrecionalidad de las enfermeras para tomar decisiones relacionadas con el
contexto de la practica de enfermeria incluyendo las estructuras de organiza-
cidén, gobernanza, normas, politicas y funcionamiento” (41, p.407).

Asi mismo, Weston, explica la diferencia entre autonomia del trabajo que
“se refiere a la toma de decisiones sobre horarios de trabajo, métodos y crite-
rios dentro de la actual estructura y funcionamiento” y el CONP que “implica

la toma de decisiones acerca de las estructuras y funcionamiento” (40).

6. Desarrollo y Aprendizaje de la Autonomia
6.1. Valores

Para profundizar en los criterios que favorecen el desarrollo y aprendizaje
de la autonomia, es ineludible introducir el tema de los valores profesionales
de la enfermera. Es sabido que las personas orientan su vida por valores de
distinto significado: “estimamos o desestimamos; elegimos o rechazamos”.
Aunque el valor se otorga de modo individual, como afirma Cortina “ser y
valer no se identifican” (49, p.76).

El mundo de los valores es amplio y difiere segun las personas y los colecti-

vos que los asumen. En el cuadro 5 se recogen algunas observaciones.

CONSIDERACIONES RESPECTO A LOS VALORES

Se forman en el individuo durante la socializacién, en la familia, la
escuela, la iglesia y otros grupos sociales.

Indican algo elevado en la jerarquia de nuestros intereses.

No tienen “valor” en si mismos el valor se lo da la persona o ¢l co-
lectivo, que los identifica y los asume.

Los valores no son intrinsecos a la persona se pueden transmitir.

No hay valores absolutos en si mismos, hay un marco de referencia
que conforma los valores del colectivo.

La identidad profesional se configura a través de la articulacion de
unos determinados valores en un contexto dado.

La relacion enfermera-paciente es el punto de encuentro de los valo-

res, de la moral y de los principios de los cuidados de enfermeria.
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El sistema de valores de una enfermera se traduce en su comporta-
miento.
Los valores son el fundamento de una practica ética. Son los por-

qués que dan significado y objetivo a los cuidados de enfermeria.

Cuadro 5. Consideraciones respecto a los Valores. Fuente: Elaboracion propia

6.2. Valores profesionales y aplicabilidad en el comportamiento
El Sistema Nacional de Salud, reclama a los profesionales los valores, que

se explicitan en el siguiente cuadro 6 (50):

VALORES PROFESIONALES
Flexibilidad Transformar conocimiento individual en colectivo
Adaptacion Ejercicio de la autonomia

Respuestas globales | Interdisciplinariedad

Cuadro 6: Valores Profesionales. Fuente: Elaboracion propia

Por su parte Beauchamp, nos aporta las siguientes consideraciones:

» Las funciones profesionales estan ligadas, a menudo, a las expectativas
institucionales y al ejercicio de la profesion.

* Las funciones y la practica de la medicina y la enfermeria encarnan ex-
pectativas sociales asi como, normas e ideales propios de estas profesio-
nes.

* Segun los diferentes modelos de la profesion de enfermeria y las respon-

sabilidades ligadas a su funcion, se derivan unas determinadas virtudes.

Estas virtudes esenciales para el profesional sanitario, segiin el mismo au-
tor, son: compasion, discernimiento, confiabilidad e integridad (38).

El ejercicio de la actividad enfermera, como ya hemos resaltado, se inspi-
ra en unos valores y actitudes que influyen en el hacer, es decir, que regulan
la conducta del individuo. Con el paso del tiempo, estos valores se han ido
traduciendo en normas de conducta y configurando la profesionalizacion del
cuidado. Diversos autores han destacado los valores y actitudes que sustentan

la profesion enfermera (ver cuadro 7).
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VALORES Y ACTITUDES DE LA PROFESION ENFERMERA

CASADO

Valores: Compromiso personal y profesional.
Mantenimiento de la dignidad y respeto a las
diferencias. Autonomia y autodeterminacion.
Individualizacion y globalizacion. Excelencia

profesional (51).

RAMIO

Valores tradicionales en la profesion enfermera:
Altruistas y la dignidad humana.
Valores emergentes: Verdad, libertad, estética,

igualdad, justicia y equilibrio personal (17).

CORTINA

Valores: Justicia, autonomia, compasion y respon
sabilidad (Cortina, 1997b: 37).

Actitudes: Compasion, actitud vocacionada,
responsabilidad, capacidad de comunicacion,
capacidad para promover, competencia técnica y

autoestima individual y profesional (24).

KEROUAC

Valores: Confianza, compasion, comunicacion,

actitud apropiada para el acto del cuidado (14).

PHANEUF

Valores: Respeto, dignidad, empatia, igualdad (18)

COLLIERE

Valores: Compromiso e implicacion (13).

FEITO

Condiciones necesarias y suficientes para el
cuidado profesional: afecto, cognicion,
imaginacion, motivacion, expresividad de la
accion. Valores: Conciencia, libertad y
responsabilidad (19).

CODIGO
DEONTOLOGICO
ESPANOL

Valores: Salud, libertad, dignidad y en suma la
vida (52).

Cuadro 7: Valores y Actitudes de la Profesion Enfermera. Fuente: Elaboracion

propia
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6.3. Educacion en valores. Criterios de resultado

La educacion en valores en el ambito universitario, implica:

* Participacion. Concebir el proceso de enseflanza-aprendizaje como un
proceso dialogico, participativo y autoevaluador, en el que docentes y
estudiantes asumen un rol activo, que permite la verificacion practica del
significado del valor.

* Reflexion-implicacion. Utilizacion de metodologias participativas, que
generen espacios de reflexion colectiva —donde el estudiante aprenda a
valorar, argumentar y defender sus puntos de vista— en los que se brinde
oportunidad para la expresion de la individualidad. Debe permitir el de-
sarrollo de su autonomia y favorecer su participacion en los procesos de
decision, potenciando al mismo tiempo su influencia en el aprendizaje.

* Transmision. Comunicacion profesor/tutor-estudiante centrada en el res-
peto mutuo, la confianza y la autenticidad. El profesor asume el papel de
dinamizador y propicia que cada persona asuma sus propios valores en el

marco de los valores colectivos.

Los codigos deontologicos recogen los principios éticos, los deberes y las
obligaciones de las enfermeras que rigen su quehacer profesional (53, 52).

El aprendizaje de la gestion de los valores es imprescindible dentro de la
titulacion de enfermeria, lo que permitira a los profesionales modular su con-
ducta, orientandola al logro de objetivos preestablecidos y, hacerlo con efica-
cia. De acuerdo con la ideologia humanista, como se ha visto anteriormente,
se reconoce el poder del conocimiento de los valores como creador de riqueza,
es decir, de capacidad para proyectar el futuro en los marcos de la excelencia
y de la belleza.

El sistema de creencias y valores desde la perspectiva individual busca
una interaccion positiva con el del colectivo, el del entorno sociocultural,
aun cuando se producen desacuerdos, incluso contraposiciones. Asi mismo,
es por todos aceptado que la empatia y la compasion son valores necesarios
para poder llevar a cabo relaciones interpersonales de ayuda, y requieren que
el profesional trabaje en alguna medida sus propias emociones. “A veces el
comportamiento del médico o de la enfermera refleja conductas de alejamiento
que se deben mas a su propio miedo o incapacidad para dar respuesta que a la

necesidad de la persona que atiende” (54, p.51).
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6.4. Educacion y prdctica

Desde los afios 80 la formacion enfermera internacional ha estado fuerte-
mente influenciada por teorias educacionales que promueven la autonomia del
estudiante, alentando la toma de decisiones propia y el pensamiento critico.
Los nuevos modelos curriculares defienden “enfoques transformadores guia-
dos hacia una mayor emancipacion, equidad social e inclusion” (55, p.173).

Encontrar el vinculo entre la educacion y la practica, es responsabilidad
de todos los miembros del ambito académico. Diversos autores coinciden en
afirmar que la percepcion de autonomia puede estar relacionada con el proceso
educativo, y que para que las enfermeras ejerzan la autonomia en la practica
clinica, debe darse una interiorizacion de la cultura de enfermeria durante su
experiencia pedagdgica (56). Asi mismo, sugieren que para impulsar el ejer-
cicio de la autonomia inteligente por parte de las enfermeras se requiere y se
propone mejorar la educacion en los escenarios de la practica clinica (56, 57),
tanto en los estudiantes de grado como de post-grado.

El estudiante de enfermeria para desarrollar su autonomia debe guiarse en
un proceso continuo de descubrimiento, de creacion de nuevos espacios para la
participacion en la toma de decisiones, que requieren la comprension y la valo-
rizacion del cuidado de si mismos, abarcando la esfera personal y profesional
en la interaccion como colectivo. Ademas, la busqueda constante del conoci-
miento posibilita que el estudiante de enfermeria encuentre nuevos sentidos
para enfrentarse a los desafios cotidianos de manera consciente y comprome-
tida, asi como a los cambios vinculados al contexto de la salud (58). De todo
esto se desprende, que la conceptualizacion que cada profesional tenga de la
autonomia influird en el ejercicio de la misma.

La ensefianza superior en enfermeria debe desarrollar en los estudiantes
las habilidades de busqueda de informacion, pensamiento critico y analitico,
el conocimiento y las habilidades profesionales. Ademas, debe ayudar a los
estudiantes a entender a las personas procedentes de etnias y culturas distintas
y animarles al compromiso social. Un estudio nacional realizado en Suecia,
reveld que los estudiantes percibian que su formacion desarrollaba todas las
competencias anteriormente citadas, excepto las consistentes en la capacidad
para entender a personas provenientes de otras culturas o etnias, y el impulso
para su compromiso con la sociedad (59).

En cuanto a los criterios de resultado para el desarrollo y aprendizaje de la

autonomia, el marco europeo para las Titulaciones y las Certificaciones Profe-
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sionales establece ocho niveles de referencia definidos en términos de apren-
dizaje. Ademas, cada uno de los ocho niveles se define mediante una serie de
descriptores, que indican los criterios de resultados, para el aprendizaje rele-
vante del nivel correspondiente en cualquier sistema de cualificaciones. Los
niveles cinco y seis, aproximadamente se corresponden con las titulaciones de
ciclo corto y primer ciclo, o grado. Cada nivel describe los conocimientos, las

destrezas y las competencias a alcanzar (60).

6.5. La metodologia reflexiva y la autoevaluacion
Metodologia reflexiva: es generalmente aceptado, que la reflexion es pre-

via al ejercicio de la autonomia, constituye un pilar fundamental en cualquier
profesion, en concreto en la profesion enfermera, por lo que sera de vital im-
portancia incidir en su desarrollo. A continuacion, se resefian algunas citas que
nos confirman dicha relevancia:

Brown, destaca cuatro puntos o momentos sobre lo que el sujeto debe co-
nocer y saber de su propio conocimiento: “Saber cudndo uno sabe, saber lo que
uno sabe, saber lo que necesita saber y conocer la utilidad de las estrategias de
intervencion” (61, p.104). Schon, sostiene que, el profesional es un Practico
Reflexivo cuya accion se funda en un conocimiento practico y tacito que se
activa durante la accion y en el cual pueden, sobre todo a efectos heuristicos,
distinguirse tres componentes: “conocimiento en la accion, reflexion en la ac-
cion y reflexion sobre la accion en la accion” (62, p.41).

Florez, aporta la definicion de conciencia reflexiva elaborada por los fe-
nomenodlogos y existencialistas franceses: “[...] por la conciencia reflexiva se
brinda atencién critica a lo que se hace o se piensa como tema de reflexion,
para indagar en qué se estd, como van las actividades y como se podria conti-
nuar adelante” (63, p.107).

Schmieding a partir de los escritos de Orlando enuncia los siguientes su-
puestos: “La mente de la enfermera es la herramienta principal para ayudar a
los pacientes’ y "La practica enfermera mejora con el uso de la autorreflexion”
(64, p.435).

Colliere por su parte afirma que “el proceso de cuidar comienza por un acto
de reflexion de las necesidades vitales y la busqueda del tipo de respuesta que
hay que dar” (13, p.312). El acto reflexivo estd intimamente relacionado al
conocimiento metacognitivo, Florez lo expresa como “cada acto de concien-

cia intencional y reflexiva sobre algun conocimiento se denomina metacogni-
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cion, que ademas se refiere no solo al conocimiento sino al aprendizaje como
proceso cognitivo” (63, p.1). Asi mismo, distingue dos aspectos principales:
“El conocimiento declarativo” y la “regulacion procedimental de los proce-
sos cognitivos” este ultimo, a su vez incluye “la planificacion, el control y la
evaluacion de resultados”, afirmando que la regulacion de la cognicion y del
aprendizaje, son las actividades, procedimientos y procesos que permiten al
aprendiz culminar con éxito la solucion de todo tipo de problemas (65, p.4).

Las investigaciones y la experiencia demuestran que las acciones nuevas
para conseguir su superacion plantean dos alternativas: se puede reproducir el
pasado o, por el contrario, ser un acicate para abrir nuevas posibilidades, que
incluso podian no haber sido pensadas por los sujetos implicados. Florez lo
expresa de la siguiente manera, “La accidn presente inaugura el futuro, que no
estd destinado a repetir el pasado sino a abrirse a la innovacion, a la creacion,
al aprendizaje” (65, p.5).

En la perspectiva pedagdgica cognitiva esta claro que la formacion signi-
fica: avanzar en la capacidad de pensar! y de decidir con autonomia sobre el
mundo propio y el mundo que nos rodea (65, p.6).

Una parte principal de este marco es el pensamiento y la accion reflexiva.
Pensar reflexivamente requiere procesos mentales relativamente complejos y
que el asunto se convierta en el objeto de un proceso de pensamiento. Por
ejemplo, cuando se quiere dominar una técnica mental en particular, la re-
flexidon permite a los individuos pensar después en esta técnica, asimilarla y
relacionarla con otros aspectos de sus experiencias y cambiarla o adaptarla.
Los individuos acostumbrados a reflexionar también siguen estos procesos de
pensamiento en la practica o en la accion. Asi pues, la reflexion implica el
uso de destrezas metacognitivas (pensar acerca de pensar), habilidades crea-
tivas y la adopcion de una actitud critica. No es solamente la forma en que
los individuos piensan, también cémo comprenden una experiencia de manera
mas general, incluyendo sus pensamientos, sentimientos y relaciones sociales.
“Esto requiere que los individuos alcancen un nivel de madurez social que les
permita distanciarse de las presiones sociales, adoptar diferentes perspectivas,
hacer juicios independientes y tomar responsabilidad por sus acciones” (66,
p.7). Se trata de conseguir que el sujeto sea capaz de utilizar adecuadamente o
habilmente su conocimiento, de forma que lo utilice en la resolucion de tareas

! Siguiendo a Allueva diremos que pensar “implica manejar un conjunto de destrezas o habili-
dades cognitivas para gestionar los conocimientos en funcién de las aptitudes e intereses de la
persona”.
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(fines cognitivos) y para la mejora de su propio conocimiento (67). Liesa, reco-
mienda que cualquier intervencion que pretenda desarrollar las habilidades de
pensamiento debe realizarse “teniendo en cuenta las necesidades personales y
profesionales de la persona, desarrollando estilos de pensamiento que ayuden
a satisfacer dichas necesidades”, asi mismo, enfatiza que esto se consigue
“mediante el entrenamiento y la utilizacion adecuada de las aptitudes, habili-
dades y estrategias relacionadas con el pensamiento convergente, pensamiento
divergente y la metacognicion”. De esta manera las personas desarrollan habi-
lidades y, posiblemente, aptitudes del pensamiento, o cuando menos, aprenden
a pensar siendo mas eficaces en la resolucion de tareas (68, p.147). Estudios
recientes demuestran que, utilizar una pedagogia critica centrada en el estu-
diante —como el ABP (Aprendizaje Basado en Problemas) — puede “desarrollar
enfermeras autébnomas, capaces de tener pensamiento critico y tomar su pro-
pias decisiones [...] capaces de aprender y adaptarse” (69, p.1024). En defini-
tiva: profesionales maduros, reflexivos, capaces de aprender y sin resistencia
al cambio.

Autoevaluacion: la evaluacion debe convertirse en parte integrante del todo
evaluado, por tanto, debe realizarse de manera constante, permanente y con po-
sibilidad de retroalimentacion. Existen diferentes conceptualizaciones segun au-
tores y contextos, siendo mucha la literatura escrita sobre el tema. En general,
la teorizacion se ha construido en base a dos tendencias opuestas: una negativa
constituida alrededor de la ideas de represion, seleccion, sancion y control; otra
en torno a las ideas de progreso, cambio, adaptacion y/ o ajuste (70).

“No todas las experiencias son verdaderas o igualmente educativas. Algunas
experiencias son antieducativas. Una experiencia es antieducativa cuando tiene
por efecto detener o perturbar el desarrollo de experiencias posteriores”. Las
experiencias vividas perduran y condicionan las venideras. El fin de una educa-
cion basada en la experiencia sera decidir qué tipo de experiencias aportaran un
aprendizaje mas significativo. “Toda experiencia debe preparar una persona para
ulteriores experiencias de una calidad mas profunda y expansiva” (71).

Los puntos clave que serviran para adentrarnos en el tema de la autoeva-
luacion los aportan Fuentes-Medina y Herrero al definirla como “un proceso
complejo y amplio, que precisa limitar y explicitar aquello que se quiere con-
seguir” (23, p.354). Supone una valoracion que, dentro del proceso evaluativo,
cumple una funcion de bisqueda de puntos fuertes y débiles con el objetivo

de realizar propuestas de mejora. Establece comparaciones, que dependeran de
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lo que se quiera conseguir con la utilizacion de la misma: objetivos, criterios,
conductas, resultados, metas personales o internas.

Recurrimos de nuevo a Fuentes-Medina y Herrero, que nos indica que la
evaluacion adquiere un papel prioritario en el ambito educativo actual, repre-
sentando una herramienta para la mejora de la calidad de la ensefianza al ser
“procesual, sistematica, cualitativa, participativa y encaminada a la toma de
decisiones para el mejoramiento, aporta la valoraciéon necesaria y la guia para
cumplir el proposito de profesionalizacion y de reestructuracion con cierto éxi-
to” (23, p.355).

En la autoevaluacion coinciden el agente evaluador y el sujeto evaluado.
Requiere capacidad de autocritica, por lo que potencia la apertura al juicio
externo, favorece la flexibilidad y la apertura al cambio.

El fin de la evaluacion formativa y/o autoevaluacion es conseguir que los
estudiantes construyan por si mismos un sistema efectivo que les haga autorre-
gularse y controlar su propio aprendizaje. En dicho aprendizaje, el estudiante
precisara aprender al menos tres cosas, segiin Sanmarti y Jorba (72, p.62) :

1. Identificar los motivos y objetivos del aprendizaje que quiere realizar.

2. Anticipar, representarse y planificar las operaciones necesarias para lle-

var a cabo cada proceso de aprendizaje, seleccionando los procedimien-
tos, estrategias, orden de ejecucion, resultados esperados, etc.

3. Identificar los criterios de evaluacion para saber si las operaciones se de-

sarrollan como estaba previsto, y qué correctivos se podran tomar sobre

la marcha.

Por tanto, la autoevaluacién fomenta la autocritica y el desarrollo perso-
nal, bajo caracteristicas similares a un causa/efecto, accién/reaccion, y de este
modo promueve la motivacion de una formacion continuada.

Asi mismo, cabe enumerar también las desventajas que puede tener la
autoevaluacion: falta de objetividad, es dificil que todos los profesionales
sean honestos y objetivos, puede servir para autojustificarse, entre otros (73).
Como ha quedado patente en estos dos apartados, para ejercer la autonomia
es necesaria la reflexion y la autoevaluacion y esto sélo se puede hacer desde
la fuerza de la humildad?, como dice Gracia (74). La reflexion y la autoeva-

luacién seran factores esenciales del aprendizaje para desplegar, en todo su

2“So6lo el hombre maduro es capaz de asumir y aceptar la ignorancia, la falibilidad, la incertidum-
bre. La sabiduria esta, como nos enseild Socrates, no en saber que se sabe, sino en saber que no
se sabe”
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alcance, el enfoque estratégico que permitiran hacer un seguimiento y me-
jora de los procesos conducentes a optimizar la gestion de la autonomia por

parte del estudiante.

7. Ejercicio de la Autonomia
7.1. Requerimientos y beneficios

Como se comentd con anterioridad, los sistemas de salud en esta centu-
ria estan aumentando en complejidad y sofisticacion (56) tanto en la variable
tecnolégica como en la diversidad cultural. Para asegurar el ejercicio de la
autonomia profesional, se precisa un soporte legislativo, la potenciacion insti-
tucional y el reconocimiento de los lideres.

Al mismo tiempo, los profesionales de la salud buscan afanosamente la for-
ma de consolidar y expandir sus limites profesionales, en referencia al derecho
y la defensa de su auto-gobierno, de forma particular en lo referente a su au-
tonomia profesional, condicion sine qua non de la ideologia y la practica de la
profesionalidad (75). Es por tanto necesario, que los futuros profesionales sean
capaces de actuar con inteligencia en un mundo mas exigente y que tengan una
idea o comprension correcta de la propia identidad. Que sepan y sean capaces
de traducir sus necesidades y compromisos con la gestion de la salud en actos
de voluntad: decision, eleccion y accion (66).

Ademas de ser un elemento esencial, para el papel de la enfermera en el
siglo XXI, la autonomia es indispensable para el avance de la propia profe-
sion, siendo considerada como uno de los componentes esenciales de la me-
jora continua en la practica profesional (76). Se considera que es un atributo
fundamental de las enfermeras en los “hospitales magnéticos”, donde ha sido
demostrada la relacion entre autonomia, satisfaccion profesional, seguridad y
calidad de los cuidados prestados, y permanencia de las enfermeras en sus
puestos de trabajo (42). Autores como Bjerk y Finn en sus respectivos estu-
dios, destacan la autonomia y participacion decisoria de las enfermeras como
un factor de alto impacto sobre el grado de satisfaccion profesional (77, 78).
Asi mismo, en un estudio realizado en Nueva Zelanda donde se relaciona la
salud con la autonomia, el control y las relaciones profesionales en el ambiente
de trabajo de las enfermeras; se afirma que, las enfermeras que tienen mejores
niveles de autonomia y control en su trabajo, también tienen mas probabilida-
des de experimentar relaciones de colaboracion con otros profesionales de la

salud, y a su vez se asocia con una mejor salud (79).
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Analogamente, las responsabilidades del profesional de enfermeria se han
ampliado y requieren el ejercicio de la autonomia en la practica (80).

La consideracion de la autonomia profesional como factor determinante del
ejercicio excelente de la practica enfermera, supone ir mas alla de la mera rei-
vindicacion de la independencia laboral o profesional (81), y mas atn, se trata
de alcanzar los ambitos mas profundos de las relaciones interpersonales (82, 56).

Autoras como Colli¢re (13) y Orlando (83), inciden en las diferencias pro-
pias de enfermeria respecto a otras profesiones sanitarias.

Se entiende que el mantenimiento de la salud, la prevencion y el cuidado
predominan en la esfera propia de enfermeria, y la curacion, el diagnostico y
las funciones prescriptivas son las dominantes en la esfera de la practica mé-
dica (76). Ademas, en el cuidado enfermero confluyen de modo singular dos
movimientos por la autonomia, el de la enfermera y el del enfermo, que tienen
que convivir en consenso sin detrimento mutuo (84). En suma, en el escenario
del cuidado enfermero confluyen dos actores las enfermeras y los enfermos,
con un guién o proposito comun: ganar espacio para un comportamiento auto-
nomo y responsable. Asi pues, el ejercicio de la autonomia por las enfermeras
ha de suscitar la autonomia del propio usuario, lo que contribuira a su bien in-
tegral, debiendo siempre reconocer y respetar su dignidad personal, apreciando
y animando su capacidad para decidir. El enfermo no es un mero paciente, es
sujeto protagonista de su propia historia. Cuanto mas se conozca el sujeto a si
mismo, y conozca las condiciones sociales, personales y del entorno en el que
vive, mejor y mas acertada serd su eleccion.

En este escenario, la interdisciplinariedad es exigible de modo creciente en
los puestos de trabajo. Esto implica que los profesionales de la salud, de modo
especifico las personas que ejercen la labor de enfermeria, trabajen en estrecha
colaboracion. Para favorecer este modelo, seran necesarias la formacion y con-
solidacion de equipos interdisciplinares simétricos, en los que las enfermeras
trabajen, participen y tomen decisiones conjuntamente con los médicos y otros
profesionales sanitarios, cada uno desde su ambito competencial. En este sen-
tido apunta un estudio realizado en el ambito de salud mental (85).

También se ha podido constatar, que en la concepcion de la autonomia se
dan dos grandes grupos de opinion, quienes la consideran un derecho (ejercicio
de libertad) o quienes la consideran un deber (ejercicio de responsabilidad).
En la practica ambas concepciones hacen una referencia explicita al dominio

de las competencias, es decir, el conocimiento, las actitudes y las habilidades,
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aunque como se ha repetido en otras ocasiones, esto es condicién necesaria
pero no suficiente para ejercer la autonomia.

La autonomia se ejerce cuando es identificada como una actitud que supera
las restricciones que a la conducta inteligente le imponen sentimientos como la
soberbia o la humillacion; la inclinacion a la heteronomia o a la ausencia de li-
mites en el ejercicio de las tareas y procedimientos; condiciones de la conducta
como el determinismo y la irresponsabilidad nacida del desentendimiento en la
gestion de los procesos.

Seria un resultado esperado que la autonomia aumente segun el nivel de ex-
periencia profesional: en un estudio realizado por Haynes, se constatd que las
enfermeras expertas tenian mayor nivel de autonomia/control que las enfermeras
o0 los médicos noveles (86). En este mismo estudio se hallé que el compromiso
profesional relacionado con la eficiencia en el trabajo (mayor calidad de cuida-
dos proporcionados al paciente en relacion con el coste), aumentaba en aquellos
profesionales que estaban en contacto directo con los pacientes. Por otra parte,
cabria predecir que una mayor claridad en el rol profesional deberia producir un
mayor bienestar psicoldgico; en el mencionado estudio se obtuvo una asociacion
positiva entre la satisfaccion en el trabajo y la claridad en la definicion de las
funciones y una asociacion negativa con la ansiedad y la depresion.

En otro estudio realizado en el ambito de la ensefanza de licenciatura en
enfermeria Wade, relaciona el componente actitudinal de autonomia profesio-
nal de las enfermeras con la autoestima y la competencia clinica percibida, y
afirma que la edad de las estudiantes y la competencia clinica percibida son los

factores que aumentan en mayor grado la autonomia profesional (87).

7.2. Autonomia, dimension relacional y emocional. Comunicacion terapéutica

Es necesario reflexionar sobre la importancia e implicaciones de las dimen-
siones relacional y emocional en el ejercicio de la autonomia. Ambas dimen-
siones tienen un caracter de complementariedad y de corresponsabilidad, sien-
do evidente que la gestion de las emociones influird directa o indirectamente en
las propias relaciones y viceversa. Se puede afirmar que la relacion terapéutica
enfermera/ paciente, se caracteriza por:

* Ser compleja.

» Estar sujeta a la intervencion de variables interdependientes.

* Recibir influencia de conceptos interrelacionados.

* Ser propensa a cambios.
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La dimension relacional se evidencia en la relacion interdisciplinar y en la
relacion enfermera-individuo/ familia/ y/o comunidad.

Con respecto a la relacion que se establece entre un profesional sanitario y
el usuario cabe destacar que “el cuidado se constituye como una relacion inter-
personal orientada a la salud y el bienestar de la persona cuidada” (88, p.112).
Por otra parte, dicha relacién no puede considerarse como una relacion lineal
en la que intervienen sélo ellos como si se tratara de un acto solitario, se trata
de una relacion triangular en la que se encuentran implicadas terceras partes
que convierten la relaciéon en un acto social. En dicha relacion, se considera a
la familia como unidad basica de cuidados sanitarios.

La importancia de la relacion enfermera/paciente queda reflejada por Ma-
rriner y Raile al hacer referencia a los modelos y teorias en enfermeria. Todos
los modelos hacen especial hincapié en la “relacion reciproca entre el paciente
y la enfermera” (64, p.432).

Schmieding a partir de los escritos de Orlando enuncia los siguientes su-
puestos acerca de la relacion enfermera-paciente: “la relacion enfermera-pa-
ciente es global y dinamica [...] El fendmeno del encuentro enfermera-paciente
representa una fuente principal de conocimiento enfermero” (64, p.435).

El mismo autor enuncia supuestos sobre los pacientes: “Los pacientes poseen
una capacidad inicial para comunicar sus necesidades de ayuda”. “La conducta
del paciente es significativa”. “Los pacientes son capaces de comunicarse ver-
balmente (y no verbalmente cuando no son capaces de ello)” (64, p.435).

Para King “la conciencia de las complejas dindmicas de la conducta huma-
na en las situaciones de enfermeria sugirio la formulacion de un marco con-
ceptual que representa sistemas personales, interpersonales y sociales como
dominio de enfermeria [...] la enfermeria es un proceso de accion, reaccion,
interaccion y transaccion interpersonal. Las percepciones de una enfermera y
de un paciente también influyen en el proceso interpersonal” (64, p.300).

Para Watson, “el cuidado sdlo se puede manifestar de manera eficaz y sélo se
puede practicar de manera interpersonal”, destaca la importancia que tienen las
relaciones en el resultado terapéutico “el centro de la enfermeria son las relacio-
nes enfermera-paciente, que son consecuencia de un resultado terapéutico” (89).

Peplau, constata el hecho de que la enfermera es un observador participante
en las relaciones de ayuda. Debe concebirse como instrumento y objeto de
observacion, al mismo tiempo que participa en la interaccion entre ella y un

paciente o grupo. “Las enfermeras —como cualquier otro ser humano— actiian
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sobre la base del significado que tienen para ellas los acontecimientos, es decir,
sobre la base de su interpretacion inmediata del clima y resultados que transpi-
ran en una determinada relacion”. De la misma manera, el paciente actia desde
el significado que para él tiene la enfermedad. “La interaccion enfermera-pa-
ciente es fructifera cuando opera en la situacion un método de comunicacion
que identifica y utiliza los significados comunes” (90, p.219).

Feito refiere que la relacion entre la enfermera y el paciente esta basada en
principio, en: “el reconocimiento del otro como persona Uinica y valiosa en si”;
también se debe tener en cuenta, “la implicacion enfermera con el proceso de
atencion, la preocupacion por el otro”; y por ultimo “la libertad del paciente para
participar activamente en la relacion y en el proceso de cuidado” (19, p.172).

Husted y Husted anaden dos elementos importantes para la interaccion en-
tre los diferentes actores, y que podria resolver los posibles conflictos surgidos
de tales autonomias. Estos son “el acuerdo y los derechos™ (91).

Reconocida esa interaccion, hay que advertir que ésta experimenta una mo-
dificacion sustancial por la demanda de autonomia, tanto por parte del usuario
—familia y comunidad— como de la enfermera. En dicha relacion, se necesita
superar los patrones paternalistas, transcendiendo del modelo informado al
compartido. Lo que significa respeto por la autonomia y la dignidad de los
pacientes y ofrecer la posibilidad de compartir responsabilidades, informacion
y decisiones por parte de los profesionales sanitarios. “Existen evidencias que
indican que cuando los pacientes llegan a una situacion de igualdad con sus
cuidadores tanto en la toma de decisiones como en los tratamientos, los resul-
tados mejoran, los gastos se reducen y la satisfaccion aumenta” (92, p.135).
Es a partir de aqui, que la relacion enfermera/ paciente, se resuelve teniendo
en cuenta dos tiempos: por una parte “descubrir a la persona a partir de lo que
dice” y por otra “descifrar 1o que las personas o los grupos intentan decir” (13,
p-244). Esto se articula a través de la relacion de ayuda que se establece entre
la enfermera que administra cuidados y los sujetos receptores de los mismos.

La dimensién emocional® incluye sentimientos, emociones, deseos y ex-

pectativas. Reflexionar sobre esta dimension nos ayudara a comprender, clari-

3 “El término emocion se refiere a un sentimiento y a los pensamientos, los estados biologicos, los
estados psicologicos y el tipo de tendencias a la accion que lo caracterizan. [....] conviene pensar
en las emociones en términos de familias o dimensiones, y en considerar a las principales fami-
lias —la ira, la tristeza, el miedo, la alegria, el amor, la vergiienza, etcétera— como casos especial-
mente relevantes de los infinitos matices de nuestra vida emocional (Goleman, et al., 2002: 443).
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ficar, jerarquizar los valores. En definitiva facilitara el ejercicio de autonomia,
tanto personal como profesional.

En la actual sociedad y en concreto en el mundo sanitario, se hace mucho
hincapié en la importancia de la humanizacion que va unida al mundo de los
valores. “Las necesidades emocionales del paciente encuentran su marco de
expresion y respuesta en esa relacion entre el receptor y el agente de cuidados”
(93, p.228), siendo el papel de la enfermera clave en la humanizacion de la
asistencia.

En el ultimo siglo gracias a la obra de Freud y a todo el movimiento psicoa-
nalitico, hemos aprendido mucho sobre la importancia de las emociones y los
sentimientos en la vida humana. Es a través de la educacion en valores como
conseguiremos humanizar el mundo de la salud y la enfermedad.

La comprension de las emociones al mismo tiempo que éstas suceden y
la necesaria reflexion individual y colectiva sobre las mismas, permitira con-
seguir una adecuada gestion de la autonomia y favorecera la perspectiva y el
analisis critico ante una situacion concreta. “Las pasiones y emociones son,
pues, impresiones que nos ponen en contacto con las cosas; son ventanas que
nos abren a la realidad” (78, p.364).

Es por tanto necesario preparar a los futuros profesionales para manejar los
sentimientos de incertidumbre que provoca toda situaciéon de administracion
de cuidados enfermeros individualizados o colectivos. Asi mismo, es funda-
mental que toda persona que se dedique a la profesion enfermera, a la par
que se forma en el plano cognitivo, desarrolle sus capacidades de inteligencia
emocional, entre otras: tome conciencia de sus propias emociones; adquiera la
capacidad de gestionarlas y sea capaz de motivarse a si mismo (94).

La practica de enfermeria en este contexto sugiere la creacion de un cuida-
do basado en una concepcion de la disciplina enfermera y orientado hacia lo
que se realiza con la persona o en nombre de ella, mas que lo que se hace a la
persona (técnicas) o para ella (dar un medicamento). Ello plantea la necesidad
de nuevos estilos de gestion dirigidos a un cuidado personalizado, basado en
la experiencia particular de salud. Entonces el cuidado enfermero se convierte
en especifico, individual y contextual (95). Asi, los planes de cuidado estanda-
rizados, pueden servir de guia, aunque nunca deben sustituir el juicio clinico y
la discrecion; los planes de cuidados personalizados son imprescindibles en la
aplicacion de cuidados enfermeros, utilizando “la mejor evidencia disponible

y estableciendo la razon fundamental de una accion” (34, p.124).
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Es innegable que la autonomia en el ejercicio de la profesion enfermera,
al igual que en otras esferas del trabajo profesional, sdlo se puede ejercer en
el ambito de los microprocesos, en las distancias cortas, en el contexto de las
emociones, y en la interaccion con los otros. Son estas situaciones donde la re-
levancia de las decisiones generalmente seran minimas, aunque posiblemente
la trascendencia de las mismas sera mayor.

Por el contrario, en el ambito de los macroprocesos, al estar protocolizados
o formalizados, pueden generar mas obstaculos a la hora de tomar decisiones
autéonomas, e incluso tienen el riesgo de ser irresponsables.

Ahondando en esta cuestion, sera necesario clarificar los diferentes escena-
rios donde se puede ejercer la autonomia. Diferenciamos el escenario transver-
sal, —aquel donde existe la concurrencia de diferentes procesos, es decir aque-
llos que requieren una toma de decisiones, pero en los cuales la enfermera no
ejerce sus competencias—; y por otra parte el escenario longitudinal, se refiere
a aquellos procesos en los que la enfermera tiene plena competencia.

Por otra parte, conviene recordar que el ejercicio de la autonomia sélo es
pertinente en los escenarios longitudinales, pues aunque el profesional tenga
un dominio de competencias genéricas, no se alcanzara el nivel de competen-
cias especificas necesarias para tomar decisiones adecuadas a las necesidades
planteadas. Y aunque el ejercicio de la autonomia en un escenario transversal
pueda ser considerado un acto de irresponsabilidad, porque las personas no son
competentes en todos los ambitos de la profesion, las circunstancias pueden
obligar a la enfermera a tomar una decision autbnomamente.

Como se ha tenido ocasion de sefialar en otros apartados, la practica de la
autonomia enfermera, aunque esta formada de actitudes y aptitudes indivi-
duales, se ejerce dentro de un rol y en un contexto particular. Estas relaciones
profesionales se enmarcan en la interrelacion, coordinacién y colaboracion,
que se caracteriza por el dialogo, la confianza, el respeto, el poder y el apoyo
mutuo.

No obstante, conviene recordar que “autonomia no es lo mismo que la toma
de decisiones clinicas, aunque el conocimiento clinico y la competencia se

ubican en el centro de la practica autbnoma” (34, p.126).
7.3. Dilemas éticos: toma de decisiones

Una caracteristica tipica de la condicion humana consiste en llegar a con-

clusiones y realizar elecciones reflexionando sobre distintos dilemas. Beau-
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champ y Childress definen un problema ético como un conflicto entre dos obli-
gaciones morales o normas (96).

En la toma de decisiones, también tendremos que tener en consideracion
el concepto de acciones mixtas enunciado por Aristoteles, que consiste en rea-
lizar acciones voluntarias y al mismo tiempo, involuntarias. A partir del texto
de Aristoteles se desarrollo en la Edad Media, toda la “doctrina del voluntario
indirecto o del doble efecto”. Este principio dice que “un acto del que se des-
prenden consecuencias buenas y malas, puede ser moralmente aceptable cuan-
do hay proporcionalidad entre esas consecuencias y lo directamente pretendido
o querido, son los efectos beneficiosos no los contrarios. Es decir adquiere
mucho peso la intencion del acto (97).

Las palabras de Couceiro y Beca inciden y explican lo expuesto anterior-
mente: “en la practica médica y en el contexto de la complejidad de la relacion
clinica, surgen tomas de decisiones dificiles, derivadas del pronostico de cada
caso, de los objetivos terapéuticos, del uso de la tecnologia, de los deseos del
paciente y de los recursos disponibles. En muchas ocasiones los médicos y los
familiares se enfrentan, por ejemplo, al problema de decidir formas de limi-
tacion del esfuerzo terapéutico en pacientes en quienes mantener medidas de
soporte vital llega a constituir obstinacion terapéutica y dafio al paciente.

De esta manera, las alternativas para el mejor cuidado de los enfermos son
generalmente varias y la mejor decision se basa en la consideracion global de
todos los factores: bases cientificas, experiencias, voluntad de los enfermos
o familiares, valores, aspectos de calidad de vida, medidas para disminuir el
sufrimiento y recursos disponibles” (98).

El razonamiento moral es complicado, “cualquier disciplina ética requiere
obtener informacion relevante sobre los hechos, valorar su fiabilidad y estudiar
las soluciones alternativas a los problemas identificados”. Esta pormenoriza-
cion de la realidad, supone defender y exponer razones de todo tipo y al mismo
tiempo analizar suposiciones y compromisos basicos (38, p.36).

En el libro “Como arqueros al blanco”, Gracia concluye, que aunque son
necesarios los principios y las normas de caracter universal, estos nunca son
absolutos porque dichos conceptos no estan completamente adecuados a la
realidad. “No es correcto actuar solo mediante la mera aplicacion deductiva
de los principios”, porque ademas “hemos de ponderar las circunstancias y
las consecuencias, deliberando sobre la posibilidad o no de hacer a su vista

una excepcion a los principios”. Por tanto, las decisiones morales deben ser
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prudentes y siempre se debe actuar respetando a los seres humanos (74,
p.242).

Con respecto a la toma de decisiones a nivel profesional, las enfermeras
utilizamos el método cientifico: valoracion, planificacion, ejecucion y evolu-
cion.

Vielva recomienda el siguiente procedimiento para la toma de decisiones
morales: (93, p.247).

1. Recogida de datos. (Indicacion de los datos del caso que pueden resultar

pertinentes)

2. Identificacion y planteamiento del problema. (Planteamiento preciso del

problema o los problemas morales)

3. Analisis y razonamiento. (Elaboracion de una argumentacion soélida y

coherente)

4. Conclusion. (Discusion a la que nos conduce el razonamiento anterior)

7.4. Dimensiones de la autonomia. Instrumento de evaluacion

El ejercicio de la autonomia puede tener dos consecuencias, por una parte
supone traspasar la normalidad y por otra, puede retroalimentarte y favorecer
que lo aprendido se incorpore a las rutinas.

Es un deber, tiene un porcentaje de riesgo y la compensacion de asumir ese
riesgo es el aprendizaje. Este solo se da cuando esta presente la humildad, es
decir cuando existe el reconocimiento de que podemos aprender algo.

Ejercer la autonomia, puede suponer que la conducta traspase el limite que
marca la norma, por tanto es imprescindible la reflexion antes y después del
acto autonomo. Antes para analizar la situacion y medir los beneficios y/o con-
secuencias del mismo. Después para evaluar, sobre aquello ;/qué hemos he-
cho?, ;como lo hemos realizado?, ;cudl ha sido la dinamica? ;qué consecuen-
cias tiene en el entorno?. Todo esto nos da la posibilidad de aprender, tanto de
los errores como de los aciertos.

La autonomia, como ya hemos comentado, se puede acrecentar mediante la
autoevaluacion y la reflexion, para ello podria ser de utilidad el instrumento ela-
borado por Josefa Palop, donde se explicitan las principales dimensiones de la
autonomia: caracteristicas personales, relacion de ayuda, cuidado Individualiza-
do, dialogo interdisciplinar, desarrollo profesional, responsabilidad profesional,
excelencia cuidados enfermeros, organizacion y comunicacion, aplicacion de

cuidados enfermeros, dominio de las competencias, libertad y limites (39, p.148).
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8. Conclusiones

En definitiva, la autonomia en el ejercicio de la profesion enfermera, esta
compuesta por la autonomia personal y la profesional, precisa de la asuncion de
responsabilidades; la participacion en la toma de decisiones desde la reflexion
la autoevaluacion y el pensamiento critico. De este modo se podra colaborar
a nivel interprofesional y proyectar el futuro en los marcos de la excelencia,
mejora continua y la belleza.

La formacion a lo largo de la vida debe incorporar mecanismos que ayuden
a la enfermera a renovar sus valores y sus competencias, es decir, sus cono-
cimientos, para actuar con libertad —sin dejarse distorsionar por la fuerza o la
coaccion—, ser consciente de sus propios limites y contribuir al reconocimiento
de los derechos humanos de las personas en momentos especificos (33). La
autonomia, de este modo, estara orientada a propiciar la mejora continua. La
enfermera debera realizar un cuidado personalizado, es decir, ir mas alla de
los procesos protocolizados o las pautas rigidas de una practica sanitaria mal
entendida. En suma, debera actuar responsablemente: un acto autdbnomo no se
da al margen de la responsabilidad.

En resumen, la educacion en valores, como elemento transversal, y el ejer-
cicio de la autonomia, como valor necesario para la construccion de la iden-
tidad profesional, constituyen factores de diferenciacion en el desarrollo de
la propia profesion, y la mejora continua de los procesos implicados en el
cuidado.

Se puede concluir que la autonomia culmina su funcidon cuando se realiza
desde la gestion de la informacion y el conocimiento, armonizandola con el
respeto a la dignidad de las personas, como primer y distinguido valor del ser
humano, fundamento de sus derechos y sus deberes.

Asi mismo, hay una necesidad fundamental de desarrollar el liderazgo en
enfermeria. Como afirma (99), las enfermeras deben ser lideres transformacio-
nales, que favorezcan en la practica de enfermeria el desarrollo de un liderazgo
visionario que permita a las enfermeras crear una imagen de un futuro deseable.

Finalmente, podemos constatar que no se puede ejercer la autonomia si
no existe un alto grado de confianza y colaboracioén, como recuerda Fukuya-
ma, “la confianza no es solo algo moral, sino también esta relacionada con la
competencia y la capacidad humana”, por otra parte recuerda la importancia
del aprendizaje de la colaboracion “sin un esfuerzo de construccion del arte

asociativo, no hay comunidad posible” (100).
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Etica de la gestion sanitaria: equidad y justicia
social

Maria Lourdes Cantero Gonzdlez

Universidad de Murcia

“Equidad es la dichosa rectificacion de la justicia rigurosamente legal”

Aristoteles. Teoria de la justicia (1)

1. Introduccién

El binomio salud-enfermedad, supone la regulacion de una parte de la vida
humana. Salud es la ausencia de enfermedad, por el contrario, enfermo es
aquel que ha perdido la salud por razones diversas. Podemos plantearnos, pues,
que sanos o enfermos, los seres humanos subsistimos, con claras diferencias
dependiendo del momento social que nos haya tocado vivir. Decia Sir Thomas
Browne', en 1643: “El mundo. . . no es una fonda, sino un hospital”. Y razon
no le faltaba a este médico y escritor del siglo XVII, ya que su vida dedicada
a ejercer la medicina, le hizo ser tolerante con todas las desdichas que asistia
en su trabajo.

Cada uno de los habitantes de la tierra, sufrimos en algin momento de
nuestra existencia un proceso que nos hace perder la salud, iniciandose en-
tonces diferencias entre los seres humanos. Si la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos (2) en su Articulo 22 dice: “Toda persona, como miembro
de la sociedad, tiene derecho a la seguridad social, y a obtener, mediante el
esfuerzo nacional y la cooperacion internacional, habida cuenta de la organiza-
cion y los recursos de cada Estado, la satisfaccion de los derechos econémicos,
sociales y culturales, indispensables a su dignidad y al libre desarrollo de su
personalidad”, la atencion estaria garantizada, pero es aqui cuando pasamos a

definir equidad que en salud no siempre significa igualdad.

Textualmente equidad (3), significa:
(Del Lat. aequitas, -atis).

! Thomas Browne (Londres, 1605-Norwich, 1682) Doctor en medicina y escritor inglés. Ejercié la
medicina en Norwich. Escribié uno de los primeros ensayos en prosa, Religio medici (1642), en
el que intent6 resolver el conflicto entre ciencia y religion. También es autor, entre otras obras, de
Urnas funerarias o Hidriotafia (1658), meditacion sobre la vanidad del hombre.

309



B BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL.

1. f. Igualdad de animo.

2. f. Bondadosa templanza habitual. Propension a dejarse guiar, o a fallar,
por el sentimiento del deber o de la conciencia, mas bien que por las prescrip-
ciones rigurosas de la justicia o por el texto terminante de la ley.

3. f. Justicia natural, por oposicion a la letra de la ley positiva.

4. f. Moderacion en el precio de las cosas, o en las condiciones de los con-
tratos.

5. f. Disposicion del animo que mueve a dar a cada uno lo que merece.

Equidad estd mas relacionada con justicia, pero en salud existen distintas
formas de evaluar la equidad: equidad en cobertura, equidad en distribucion
de los recursos, equidad en el estado de salud, equidad financiera, equidad en
el acceso a los servicios de salud y equidad en el uso de recursos. En Espaiia,
todos estos eslabones de la cadena permanecen unidos ya que nuestro sistema
sanitario garantiza todos y cada uno de los pasos en lo que a atencion a la salud
se refiere. Desde 1986, fecha en que se publico la Ley General de Sanidad (4),
esta equidad, en todas sus acepciones queda garantizada, ya que el Articulo 1,
dice textualmente:

“1. La presente Ley tiene por objeto la regulacion general de todas
las acciones que permitan hacer efectivo el derecho a la proteccion de
la salud reconocido en el articulo 43 y concordantes de la Constitu-
cion.

2. Son titulares del derecho a la proteccion de la salud y a la aten-
cion sanitaria todos los espafioles y los ciudadanos extranjeros que
tengan establecida su residencia en el territorio nacional.

3. Los extranjeros no residentes en Espafia, asi como los espafioles
fuera del territorio nacional, tendran garantizado tal derecho en la for-
ma que las leyes y convenios internacionales establezcan.

4. Para el ejercicio de los derechos que esta Ley establece estan
legitimados, tanto en la via administrativa como jurisdiccional, las
personas a que se refiere el apartado 2 de este articulo.”

(Por qué nos planteamos entonces este tema? La idea tiene una dimension
ética, ya que la realidad es otra bien distinta y encontramos inequidades que
bien se podrian definir como: “La aparicion de diferencias en salud injustas y
evitables entre grupos poblacionales definidos socialmente, econdomicamente,

demograficamente o geograficamente”. Esta inequidad puede incluso llegar a
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marcar claras diferencias en la atencion, por razones bien diversas, diferencias
que son innecesarias y evitables y que ademas se consideran injustas, cuando
mayoritariamente afectan a las personas de clases menos favorables y las per-
sonas inmigrantes de paises de renta baja presentando peor salud percibida,
mas enfermedades y mas mortalidad. Y también en el caso de las mujeres, que
presentan peor salud percibida que los hombres, a pesar de tener una esperanza
de vida mas larga.

En todo el mundo, las personas socialmente desfavorecidas tienen menos
acceso a los recursos sanitarios basicos y al sistema de salud en su conjunto. Es
asi como enferman y mueren con mayor frecuencia que aquéllas que pertene-
cen a grupos que ocupan posiciones sociales mas privilegiadas.

Esto se hace mas critico en algunos de los grupos mas vulnerables. Es por
ello que alcanzar la equidad en salud significa que las personas puedan desa-
rrollar su maximo potencial de salud independientemente de su posicion social
u otras circunstancias determinadas por factores sociales.

La equidad en salud implica que los recursos sean asignados segun la nece-
sidad con criterios de eficiencia y racionalidad.

En Espafia, es el propio Ministerio de Sanidad y Politica Social, el que
elabora en mayo de 2010, hasta entonces como podemos ver en la Fig. 1 las
investigaciones y politicas en desigualdades socioeconémicas en salud eran
inexistentes, un documento en el que se manifiesta (5) que, para poder avanzar
hacia la equidad, en salud es fundamental:

“e Crear organismos politicos y técnicos que sostengan esta prio-
ridad.

* Tener datos y sistemas de vigilancia para estudiar la evolucion de
las desigualdades y el impacto de las politicas.

 Impulsar intervenciones sanitarias y de salud publica que reduz-
can las desigualdades.

* Establecer alianzas para impulsar las politicas para reducir las
desigualdades en salud que se desarrollan fuera del sector salud. Para
ello, es necesario que, a partir de estas recomendaciones, se establez-
can compromisos y responsabilidades por parte de todos los agentes
implicados.”

Alcanzar la equidad en salud significa que las personas puedan desarrollar
su maximo potencial de salud independientemente de su posicion social u otras

circunstancias determinadas por factores sociales.
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La evidencia cientifica también sefiala que esta equidad en salud pueden
incrementarse si se aplican las intervenciones y politicas publicas sanitarias y
sociales adecuadas (6).

ANOS SITUACION Y AVANCES EN EQUIDAD EN SALUD
1970-1980 - No se hace investigacion en desigualdades econdémicas
en salud.

- Las desigualdades en salud son invisibles.

1981-1987 - Progreso en la investigacion sobre desigualdades en
salud.

- Primera intervencion para reducir las desigualdades
(Barcelona, 1987).

- Casi-universalidad de muchos servicios de salud.

1988-1996 - El Ministerio de Sanidad del Estado espafiol nombra una
comision para estudiar las desigualdades socioecondmicas

en salud siguiendo el modelo del “informe Black”.

1997-2006 - Ninguna administracion promueve investigacion
institucional.

- Algunos grupos de investigacion publican trabajos.

- La divulgacion sobre desigualdades en salud no trasciende
a los debates politicos.

- Las desigualdades en salud practicamente no estan en la

agenda politica.

Fig. 1: Fuente: Ministerio de Sanidad y Politica Social, Gobierno de Esparia.

Elaboracion propia.

2. Estrategia nacional de equidad en salud. Lineas de trabajo en desarro-
1o (2010)
El contexto socio-econémico y la estructura social, son claves fundamenta-

les para entender la inequidad en salud (Fig. 2).
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DETERMINANTES ESTRUCTURALES DETERMINANTES

DE LAS DESIGUALDADES EN SALUD INTERMEDIOS

POLITICAS
MACROECONOMICAS

MERCADO

Condiciones de empleo y trabajo
Trabajo doméstico y de cuidados
Ingresos y situacién econémica

CLASE SOCIAL

GOBIERNO
Y GENERO

TRADICION
POLITICA

Vivienda y situacion material
Entorno residencial

ETNIA

DESIGUALDADES EN SALUD

ACTORES
ECONOMICOS
Y SOCIALES

TERRITORIO

POLITICAS DEL
ESTADO

DE BIENESTAR

FACTORES
FACTORES CONDUCTUALES
PSICOSOCIALES ELEGEs

CULTURAYY VALORES

SERVICIOS DE SALUD

Figura 2. Marco conceptual de los determinantes de las desigualdades socia-
les en salud. Comision para reducir las Desigualdades en Salud en Espariia,
2010.

La OMS ya habia avisado de que ciertos elementos determinantes en salud
marcarian claras diferencias de unos paises a otros. “La combinacion de pobres
politicas sociales y circunstancias econdmicas injustas esta matando a la gente
a gran escala (7)”, con esta cita la OMS al presentar el Informe sobre Deter-
minantes Sociales de Salud, dividia en tres grandes grupos dichos elementos,

que son:

* Los factores socio-econdmicos y politicos: mecanismos sociales y politi-
cos que generan, configuran y mantienen las jerarquias sociales como por

ejemplo el mercado de trabajo, el estado de bienestar, etc.

* Los determinantes estructurales y posicion socioecondmica: que engloba
a la clase social, la posicion socioecondomica (nivel de ingresos, nivel de

estudios, ocupacion), el género, la raza / étnia y la fuente.

* Y los factores intermediarios: como son las circunstancias materiales, los
factores psicosociales, los estilos de vida, los factores bioldgicos y los
tan necesitados servicios de salud.



B BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2

Con este y posteriores informes?, la OMS pretende llamar la atencion de
los gobiernos para que analicen el impacto de las politicas de salud en sus
habitantes. El planteamiento entonces consistiria en analizar las posibles inter-
venciones para descentralizar la inequidad en salud. Desde nuestro punto de
vista, estas participaciones podrian convenirse en:

* Evaluacion y medicion de las inequidades en salud y atencion de salud
por las autoridades nacionales y locales, como base para la asignacion de
recursos y definicion de programas acorde a las necesidades.

» Implementacion de servicios de salud ocupacional para todos los trabaja-
dores, especialmente inmigrantes e informales.

* Programas integrados de salud y nutricion en las escuelas. Capacitacion
en salud a comunidades locales.

* Programas de subsidios sociales que vinculen éstos con el cumplimiento
de metas en las familias que disminuyan su riesgo social, tales como por-
centaje de asistencia de los nifios a las escuelas, realizacion de chequeos
médicos sistematicos y otras medidas de promocion de la salud.

* Intervenciones para superar las barreras de acceso al sistema de salud de

los grupos desfavorecidos.

La Comision espafiola presentd en mayo de 2010 un documento con las
recomendaciones sobre politicas estratégicas, consta de 27 recomendaciones
especiales y 116 especificas. La priorizacion y puesta en marcha de estas reco-
mendaciones, estan siendo desarrolladas por la distintas administraciones sa-
nitarias, y en la actualidad, el Ministerio® ha priorizado cuatro lineas de trabajo

(Fig. 3), donde tienen gran importancia las actuaciones de las Comunidades

? Desde marzo de 2005, fecha en que empez6 a funcionar la Comisién sobre Determinantes So-
ciales en Salud, la OMS ha emitido un informe anual al respecto en cada Asamblea Mundial de
la Salud celebrada. Dicha Comisién acuerda entender como determinantes sociales de la salud:
“Los determinantes estructurales y las condiciones de vida que son causa de buena parte de las
inequidades sanitarias entre los paises y dentro de cada pais. Se trata en particular de: la distri-
bucion del poder, los ingresos y los bienes y servicios; las circunstancias que rodean la vida de
las personas, tales como su acceso a la atencion sanitaria, la escolarizacion y la educacion; sus
condiciones de trabajo y ocio; y el estado de su vivienda y entorno fisico’ El informe final de la
comisién “Closing the Gap in a Generation” fue publicado en agosto de 2008, con las siguientes
recomendaciones generales: 1. Mejorar las condiciones de vida diarias; 2. Aborda la distribucion
desigual de poder, dinero y recursos; 3. Evaluar y comprender el problema y evaluar el impacto
de la accion.

* La Comision de Salud Publica del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud reunida
el 30 de septiembre de 2010, refrenda el documento de la 22* Reunién del Grupo de Trabajo,
elaborado como Recomendaciones sobre Equidad en Salud, el 16 de septiembre de 2010.
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Autonomas, empezando por actuaciones inmediatas con la infancia y la educa-

cion, independientemente de las clases sociales a las que pertenezcan.

VOL.

lud que permitan guiar las politicas publicas
1.- Red estatal vigilancia equidad en salud
2.- Evaluacion del impacto en salud de politicas publicas
3.- Informe desigualdades en salud en espafia

Linea 1.- Desarrollar sistemas de informacién sobre equidad en sa-

dad en todas las politicas”
4.- Creacion de drganos intersectoriales
5.- Inclusion de objetivos especificos en los planes de salud

6- Formacion en equidad en salud dentro del sector salud

salud

7.- Sensibilizacion de la importancia de las desigualdades en

Linea 2.- Promover y desarrollar el conocimiento y las herramien-

tas intersectoriales, avanzando hacia el concepto de “salud y equi-

padres
8.- Apoyo integral a la infancia

Linea 3.- Desarrollar un plan de apoyo integral a la salud infantil
y juvenil que vele por la igualdad de oportunidades de desarrollo
para todos los nifios independientemente de las condiciones de sus

9.- Plan de visibilizacion politica.

gia de equidad en salud y las desigualdades sociales en salud

Linea 4.- Desarrollar un plan de visibilizacién politica de la estrate-

Figura 3. Elaboracion propia.

3. Etica de la gestién sanitaria

Cuando queremos hablar de ética en la gestion sanitaria, nos estamos re-
firiendo a una disciplina nueva, muy actual. Si realizamos busquedas en la
bibliografia, antes de 1995, podriamos encontrar alguna publicacion, como la
del Hastings Center: “The ethical life of health care organizations”, en 1996
la revista Bioethics Forum, dedica un nimero monografico a la ética de las
organizaciones, que se convertird en un referente bibliografico imprescindible.
[Organizational ethics —-monografico- Bioethics forum, 1996; 12(2)]

2
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Ya en 1997, la revista Hec Forum crea una seccion fija dedicada a la ética
de las organizaciones y la administracion sanitaria. Posteriormente las publi-
caciones se iran incrementando, destacando las prestigiosas revistas que, con
el nacimiento de la bioética proliferaron en EE.UU., como:

Hasting Center Report”

New Titles Bioethics

Fasciculos monogrdficos, Scope notes series

Kennedy Institute of Ethics journal

Institute for ethics at the AMA

Oxford University Press

...Asimismo, el resto del mundo se unié al desarrollo de la ética en la
gestion y en la actualidad contamos con articulos, estudios y publicaciones que
atinan criterios de equidad, eficiencia, efectividad y racionalidad capaces de
colocar la ética de la gestion en un lugar preferente, con aspectos normativos y
preventivos, solo después del paciente que resultaria ser el protagonista del en-
tramado relacional entre las relaciones humanas y las decisiones clinicas, des-
pués estaria la ética de los sistemas, donde prevalecen los aspectos de justicia
y politicas de salud, incluso antes de la ética de la salud publica internacional
y de la ética global (8) (Fig. 4).

Pero en gestion sanitaria “... no hay otro horizonte que el de: racionalidad,
seriedad, mesura, cordura, implicacion, capacidad y responsabilidad...El ob-
jetivo es la atencion de calidad con la maxima eficiencia y el absoluto respeto a
los valores éticos ya que ellos fundamentan la existencia del Sistema Nacional
de Salud” (9)

BI" ch Gwm PACIENTE

ETICA DE LA GESTION
SANITARIA

ETICA DE LOS
SISTEMAS |

Y DE LAS POLITICAS
DE SALUD

ETICA DE LA SALUD
PUBLICA
VW INTERNACIONAL

’ ETICA ECOLOGICA
GLOBAL

Figura 4. Elaboracion propia.
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Si queremos definir la ética en la gestion sanitaria, encontramos diferentes
acepciones segun autores:

Lyman Potter en 1996 escribia un articulo en Bioethics Forum donde pro-
ponia:

“Definiré¢ la ética de las organizaciones como el uso intencionado de los
valores para guiar las decisiones de un sistema. El uso intencionado de esos
valores implica que los miembros de un grupo cooperativo de personas han
reflexionado sobre un conjunto de valores, los han articulado correctamente
y los han aceptado como normativos para la cultura de su organizacion. Dado
que consideran normativo ese conjunto de valores, éste constituye la prime-
ra guia que dirige la toma de las muchas decisiones que se requieren para
conducir dicho sistema hacia el fin subyacente en dicho conjunto de valores
consensuados” (10).

Posteriormente, en 1999, proponia una nueva definicién mas explicita para
las organizaciones sanitarias:

“La ética de las organizaciones sanitarias es el discernimiento de los va-
lores para guiar las decisiones de gestion que afectan el cuidado del paciente.
Discernimiento implica deliberacion intencional y reflexiva por el grupo; de
los valores hace referencia a los principios, preferencias o fines con los que la
organizacion opera; para guiar las decisiones de gestion sefiala un determinado
nivel de toma de decisiones, y de forma especifica, hacia los puntos de deci-
sion clave para el funcionamiento de la organizacion; que afectan al cuidado
del paciente, se refiere a acciones que tienen consecuencias directas para el
paciente” (11).

También el Grupo de trabajo de Bioética de Virginia propone la siguiente
definicion: “La ética de las organizaciones sanitarias consiste en un proceso o
conjunto de procesos para abordar los problemas éticos inherentes a las areas
econdmicas, financieras y de gestion de las organizaciones, asi como a las rela-
ciones profesionales, educativas y contractuales que afectan el funcionamiento
de dicha organizacion” (12).

Siendo la administracion sanitaria un tema antiguo, son muchos, diferentes
y de variadas ideologias los grupos de trabajo que, a nivel mundial, toman
interés por la ética de dicha gestion, pero el grupo anteriormente nombrado de
la Universidad de Virginia, dirigido por Edward Spencer nos deja también esta
definicion profundizando mas en la forma de integrar la ética en las organiza-

ciones: “Requiere que las actividades de ética organizacional articulen todos
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los aspectos del funcionamiento de la organizacion, de tal manera que se pue-
da desarrollar y mantener un clima ético adecuado. Este clima ético define la
organizacion tanto interna como externamente y penetra toda la organizacion
en su conjunto. Y se construye sobre las declaraciones de la organizacion en
torno a su mision y sus valores, su codigo de ética, sus protocolos que regulan
cuestiones éticas especificas y, sobre todo, a través de su propio efecto en las
actitudes y practicas de todos los integrantes de la organizacion” (13).

Anadiendo después: “la ética de la organizacion es la articulacion, aplica-
cion y evaluacion de los valores relevantes y posicionamientos morales de una
organizacion, que la definen tanto interna como externamente” (13).

No hay que confundir, pues, organizacion con ética, ni reglamentacion con
principios. La business ethics aplicada a las empresas sanitarias no es lo mismo
que la ética de las organizaciones sanitarias. Mas bien la primera se integra en
la segunda y es donde adquiere su sentido. Las instituciones y organizaciones
sanitarias tienen una dimensioén empresarial. Pero lo econdmico no es el inico
valor en juego en una organizacion sanitaria e incluso puede no ser el priori-
tario. La ética de las organizaciones sanitarias tampoco es, sino, la ética de los
equipos directivos, la ética de los gestores, ni tampoco la ética de los profesio-
nales sanitarios, aunque su existencia era imposible si no trata de armonizarse
con todas las anteriores y conducirlas en su misma direcciéon. Asimismo, la
ética de la organizacion no es la simple suma de las criticas personales de cada
uno de sus miembros, aunque todas las acciones humanas tienen implicaciones
morales, incluyendo las decisiones clinicas, las de gestion y las de la organiza-
cién en su conjunto.

Todas las organizaciones vivas y en funcionamiento tienen su propia ética,
con frecuencia no es explicitada, a veces no es facilmente perceptible ni desde
fuera ni desde dentro. Trabajar en ética de las organizaciones consiste, en pri-
mer lugar, en hacer visible y analizable dicha ética implicita.

Todas las organizaciones se componen de personas, y esas personas (directivos
y profesionales) toman decisiones basandose en valores: los propios, los de su
entorno de trabajo o los de la organizacion en su conjunto. La ética de las organi-
zaciones trata de armonizar todos esos valores en una misma direccion, siendo en
muchos casos motivo de confrontaciones serias. Los codigos de ética son utiles
porque promueven la discusion y sirven de orientacion general; sin embargo, no es
posible tomar decisiones basandose en una aplicacion mecanica de sus postulados.

Esta es la limitacion de todo marco deontoldgico, sea clinico o empresarial.
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Las decisiones organizacionales, como las decisiones clinicas, requieren
ser analizadas desde el punto de vista ético. Las metodologias y principios
éticos generales a utilizar en ambos casos pueden ser similares

Las organizaciones aprenden: pueden cambiar a mejor su conducta y su
caracter moral gracias a un cambio intencional en los valores o en los procedi-
mientos adecuados para respetar dichos valores. También pueden empeorar y
a veces lo hacen. Los organismos tienden a ofrecer resistencia a los cambios,
sean cuales sean. Los cambios en la ética organizacional no son una excepcion.
El fin ltimo de la cultura ética de una corporacion sanitaria esta estrechamente
relacionado con el fin clinico: realizar las acciones adecuadas para proporcio-
nar el mayor bien posible a la salud del paciente, respetando su autonomia.
Esto es inseparable de una buena gestion de los servicios sanitarios. La ética de
las organizaciones debe ayudar a optimizar una gestion de calidad.

Para ello existen diversidad de corrientes y propuestas, pero todas tienen
algunos nexos comunes en sus principios, que bien podrian aunarse y conse-
guir explicar como una organizacioén debe incluir la ética en su gestion y en
sus resultados.

Por ello, los lideres de las organizaciones sanitarias deben ser los primeros
en implicarse en el desarrollo de la ética de la organizacion, lo cual requiere a
su vez que ganen mas independencia y capacidad real de gestion, ya que cons-
truir una ética de la organizacion al margen de, o de espaldas a, los equipos
directivos es, como en calidad, asegurarse el fracaso total. Es fundamental la
formacion explicita de los cuadros directivos de nuestras organizaciones sani-
tarias en aspectos de ética organizacional para que puedan liderar adecuada-
mente este cambio de mentalidad. En general, aqui queda un gran recorrido por
efectuar. Pero, no s6lo hay que acometer la formacion en ética de los cuadros
directivos, también la de los evaluadores que integran los procesos de acredita-
cion de sistemas sanitarios, en cuyo curriculum habitualmente no se considera
como esencial el entrenamiento en el analisis ético de las organizaciones a las
que evaluan.

La planificacion estratégica debe convertirse en una herramienta de tra-
bajo ineludible en nuestras organizaciones sanitarias. En general la biblio-
grafia norteamericana sobre ética de las organizaciones sanitarias presupone
esto como algo ya realizado y que sélo precisa mejorarse o completarse en
sus dimensiones éticas. Obviamente, no es ésta la realidad en Espafia. Po-

der realizar de verdad planificacion estratégica en nuestro sistema sanitario
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mayoritariamente publico requiere simultaneamente atenuar la rigidez y el
verticalismo planificador y aumentar la autonomia de las unidades de gestion
de manera real, para que dicha planificacion estratégica no se quede reducida
a un mero ejercicio de retérica sin posibilidad de ser llevada en realidad a la
practica. Es preciso que, en lo posible, todos los integrantes de una organi-
zacion sean conscientes y asuman como propios los valores que soportan la
mision y vision de la entidad. Por ello, es imprescindible que la planificacion
estratégica implique un proceso de participacion activa de todos las partes in-
teresadas, con el objeto de aclarar entre todos estos valores, vision y mision.
Sélo si esto fuera asi tendria algun sentido elaborar entre todos un cédigo
ético de conducta de la organizacion.

Si la planificacion se reduce a un informe de muchos folios, elaborado por
encargo por una empresa de consultoria, sin verdadera participacion e implica-
cion de los usuarios, los trabajadores, los profesionales sanitarios y los cuadros
directivos, todo seria inutil, la ética de la organizacion un fracaso y el codigo
ético un mero recetario de etiqueta que nadie cumplird. Y esto es algo que, en
un entorno sanitario tan cambiante como el que vivimos actualmente, ninguna
organizacion o institucion seria y responsable puede permitirse.

La ética de la organizacion estd esencialmente vinculada a los procedimien-
tos de toma de decisiones, que no deben guiarse por la mera razon estratégica
sino contemplarse como acciones morales comunicativas que tienen en cuenta
los derechos, deseos y necesidades de los afectados por ellas. Una de las lineas
estratégicas de trabajo debe ser precisamente el reforzamiento explicito de la
ética de la organizacion sanitaria como opcion por la excelencia y la calidad to-
tal. Esa linea estratégica deberia establecer un plan de ética organizacional en
el que se gestaran una serie de herramientas que apuesten por la evaluacion y
el control, por ejemplo los Comités de Etica Asistenciales, drganos consultores
que vinculan el proceso de toma de decisiones a todas y cada una de las actua-
ciones que se precisen intervenir, bien a peticion del profesional, del usuario,

del equipo de salud y/o de la propia organizacion.

4. Situacion en Espaiia

En Espaiia, la situacion no dista mucho del resto de Europa, hay una sani-
dad donde conviven:

* Seguros privados: Contratacion de polizas de cobertura sanitaria con em-

presas aseguradoras.
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* Modelos profesionalistas: La financiacion procede de empresarios y tra-
bajadores.
* Modelos socializados: El estado se hace cargo de la atencion a través de

los servicios de salud.

No serd hasta 1986, con la publicacion de la Ley General de Sanidad de 25
de abril, cuando se gesta un Sistema de Salud con unas caracteristicas que lo
diferencian del resto del mundo:

* Carécter publico y universal del sistema sanitario

* Equidad

* Gratuidad

* Implantacion de modelos de gestion pero con algunas dudas que atin hoy

en dia persisten: jiguales o con diferencias por CC.AA? (14)

Este modelo, al igual que en el resto de Europa, de cobertura universal
y financiada con fondos publicos, donde cada persona aporta impuestos en
funcion de su capacidad econdmica y recibe todo tipo de servicios sanitarios,
simplemente, en funcion de sus necesidades de salud, en la mayoria de los ser-
vicios, logra que las diferencias en la atencion a la salud disminuyan, teniendo
mas efectos en las desigualdades de género, por tanto se ha conseguido generar
el acceso a las prestaciones y el derecho a la proteccion de la salud en condicio-
nes de igualdad en todo el territorio nacional y la libre circulacion, asi como, el
libre acceso de todos los ciudadanos. También se implementa la gestion de la
calidad para efectuar una evaluacion del beneficio de las actuaciones clinicas
incorporando s6lo aquello que aporte un valor aiadido a la mejora de la salud,
implicando al sistema sanitario y dando importancia a la opinion ciudadana
tanto en el respeto a la autonomia de sus decisiones individuales como en la
consideracion de sus expectativas como usuarios del sistema sanitario.

Pero con todo, estudiar las desigualdades en salud ha tenido escasa prio-
ridad politica en Espafia aunque en otros paises europeos ha supuesto des-
de siempre una prioridad. Tengamos en cuenta que, a final de los afios 70, la
Oficina Regional de la OMS para Europa (EURO) comenz6 a desarrollar un
programa llamado “Equidad en salud”, con el fin de examinar el impacto de
cuestiones como el desempleo y la pobreza en salud de los paises centrales
(15); Yaen 1977, 1a OMS, bajo el lema “Salud para todos en el afio 2000 y su

posterior Declaracion de Alma Ata en el 78, incluye entre sus objetivos la equi-
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dad en salud. Estos postulados adquieren una implantacion completa, desde
sus inicios en Europa, sobre todo en los paises ndrdicos, donde las condiciones
bioldgicas, los estilos de vida y de trabajo, la accesibilidad a los servicios de
salud y otros condicionantes sociales, no encuentran grandes desequilibrios
para ser clasificados como inequidades.

En la década de los 90, se plantea retomar el estudio de las desigualdades
en salud en Espafia, se elabora un primer informe en 1996, elaborado por la
Comision creada al efecto, pero tiene escasa repercusion (16). Aln asi, entre
1996 y 2005, se sigue publicando estudios generales y por CCAA, que eviden-
cian como Espaiia, debido al aislamiento politico, econémico y social sufrido
durante el franquismo, y a pesar de la fuerte evolucion y progreso econdomico
y social, sigue manteniendo mayor pobreza y desigualdad de renta, mayor des-
empleo y menos participacion femenina y un menos gasto publico en sanidad
y educacion, que el resto de Europa, unido al crecimiento ultimo de la inmigra-
cioén que provoca mayor desigualdad por el alto impacto en salud que repercute
en esa poblacion.

Como medidas estabilizadoras, la Comunidad Internacional, basada en las
politicas de la OMS (17), propone: “Para el afio 2020, las diferencias en salud
entre los grupos socioecondémicos de cada pais, se deberan reducir en al menos
una cuarta parte en todos los estados miembros, mediante la mejora sustancial
del nivel de salud de los grupos mas desfavorecidos”.

Espaia conocedora de las desigualdades socioeconomicas en salud, en
lugar de proponer mejoras en ese aspecto, propone politicas para disminuir
las desigualdades de género en la salud (18), por tanto a través de estudios
respectivos de las CCAA, se plantean algunos principios para las politicas de
equidad (adaptado de Whitehead y Dalghren (19)):

* La reduccion de las desigualdades debe conseguirse mejorando la salud
de la poblacion en conjunto (levelling up). Asimismo, las intervenciones
poblacionales para mejorar la salud deben también centrarse en la dismi-
nucion de las desigualdades.

» Existen tres aproximaciones a la reduccion de desigualdades: focalizacion en
mejorar la salud de los grupos mas vulnerables; reduccion de las desigualda-
des entre estos grupos y los mas favorecidos; reduccion de las desigualdades
en toda la poblacion, teniendo en cuenta el conjunto del gradiente social. Hay
consenso sobre la necesidad de utilizar todas las estrategias, pero priorizando-

se las acciones que se centran sobre todo el gradiente social.

322



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

* Las intervenciones dirigidas a disminuir las desigualdades en salud han
de ser necesariamente multisectoriales y actuar sobre los determinantes
sociales de las desigualdades en salud. Al mismo tiempo, los servicios de
salud se deben basar en principios de equidad.

* Es necesario disponer de instrumentos para evaluar la extension de las
desigualdades en salud y evaluar los efectos positivos y negativos de las
intervenciones puestas en marcha.

* Se debe promover y facilitar la participacion de la poblacion mas vulnera-
ble en el proceso de definicion y puesta en marcha de politicas.

* Tanto el analisis de las desigualdades en salud como las intervenciones
deben considerar los distintos ejes de desigualdad: la clase social, el gé-

nero, la edad, la etnia y el territorio o area geografica.

Importante es que para la evaluacion de resultados, se integre la investiga-
cion, la monitorizacion y la difusion de los mismos entre los instrumentos cla-
ve para el desarrollo y control de las politicas en desigualdad, donde el aspecto
ético, debe priorizar en las tomas de decisiones tanto del profesional o profe-
sionales de la salud correspondientes, a cargo de la gestion de casos, como del
usuario y responsables legales que demandan la atencion, todos ellos, unos y
otros clientes internos y externos de la empresa sanitaria, que requieren digni-
dad en el trato.

Y sobre todo seguir trabajando en ello. Estar dispuestos a formar parte de
grupos de trabajo para compartir experiencias y buscar soluciones. Estamos en
una etapa de cambios, seria, severa y a mi entender necesaria para gestionar

mas universalmente la equidad y la justicia en salud.
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Etica en las organizaciones sanitarias
Isabel Miguel Montoya
Conselleria de Sanitat. Comunidad Valenciana. Universidad CEU Cardenal

Herrera

“Entre las virtudes que deben caracterizar a una buena enfermera estan:
la honestidad, la dignidad profesional, la prudencia, la paciencia, la

solidaridad y la modestia” (Florence Nightingale).

Este capitulo trata de la Etica Institucional. Comienza con un repaso histo-
rico de la evolucion del concepto de ética desde su nacimiento, su adaptacion
natural a lo que, en principio se conoci6 como ética clinica, su evolucion hacia
la ética organizacional y la relacion de ésta con la ética empresarial, hasta su
devenir en la que conocemos como ética institucional, como paso transitorio
a la ética global.

Se analiza el papel de los profesionales ante el cambio permanente en el
que estamos instalados y el rol que juega el nuevo tipo de pacientes, multicul-
turales, mas informados, conocedores de sus derechos y exigentes y de los cau-
ces que se van abriendo para su participacion en las decisiones que les afectan.

Para finalizar se relatan las iniciativas que intentan responder a estos de-

safios tanto desde la perspectiva internacional como nacional y autonémica.

1. Introduccion

La ética, en su acepcion mas general, se refiere al saber practico que se
ocupa de lo que esta bien o mal, de lo que es justo o injusto; en definitiva, de
lo que es honesto.

El ejercicio de la medicina ha planteado a lo largo de los tiempos proble-
mas éticos, desde sus inicios en la época de Hipocrates.

Armonizar los principios éticos que guian la actividad clinica, es inherente
a las profesiones sanitarias a través del cumplimiento de los codigos éticos y
deontoldgicos. Sin embargo, en ninguna otra época como en la nuestra, se han
planteado tantos y tan complejos problemas morales y legales a los profesio-
nales de la salud, debido, en buena parte, a los vertiginosos avances cientificos
y tecnoldgicos que estamos viviendo. La necesidad de afrontar adecuadamente

los problemas éticos que genera el desarrollo de las diferentes ciencias y tec-
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nologias cuya aplicacion condicionan o modifican la vida humana, hizo que en
los afos 70 surgiera la bioética.

La bioética nacié como respuesta al incremento exponencial del conoci-
miento biomédico y de la sofisticacion de la tecnologia que di6 lugar a situa-
ciones de conflicto moral a las que jamas el hombre habia tenido que enfrentar-
se en relacion con la salud, la autonomia y la vida de las personas.

En principio, la definicion de bioética que propuso Van Potter en 1970 tenia
un enfoque global ya que, relacionaba el desarrollo tecnoldgico con el futuro
de la humanidad y los problemas morales que esta interaccion planteaba. Pero,
rapidamente se destaco la rama que llamamos bioética clinica, que se centraba
en las consecuencias que la aplicacion de la tecnologia tenia en la relacion
entre profesionales sanitarios y usuarios de la sanidad (1).

La ética de las organizaciones, que tuvo su origen a finales de los afios 90
en los EEUU, esta actualmente en las fases iniciales de su desarrollo como
espacio de reflexion moral y como propuesta de accion para alcanzar la ex-
celencia en las organizaciones sanitarias. El surgimiento de los Comités de
Bioética, como respuesta al marasmo de actuaciones judiciales que se produjo
en aquel pais sobre todo en relacion con la utilizacion o no de determinadas
terapias de soporte vital y el uso del consentimiento informado, supuso la pri-
mera iniciativa para desjudicializar conflictos que deberian resolverse en el
entorno privado de la relacion entre pacientes y profesionales en el ambito de
las instituciones sanitarias.

Pero la utilizacion de tecnologia médica de elevada sofisticacion no sélo
plantea conflictos morales sino que también tiene un elevado coste, lo que
compromete la sostenibilidad del sistema sanitario. El programa americano
Medicare establecio en 1983 el pago de los servicio a los pacientes en fun-
cion de su clasificacion por Grupos de Diagnoéstico Relacionado (GDR) y la
realizacion de auditorias externas a los hospitales financiados. Esto supuso la
aparicion de incentivos econémicos en funcion de los resultados, lo que ob-
viamente gener6 nuevos problemas éticos y llevo a las instituciones sanitarias
a mirarse en el espejo de la llamada Etica Empresarial.

La ética empresarial, como ética aplicada, se ocupa de lo que esta bien o
mal en la actividad empresarial y ha aportado al debate ético cuatro aspectos
fundamentales: la reflexion sobre las responsabilidades morales y sociales de
las empresas mas alla del beneficio economico, el analisis de los intereses y

valores de los stakeholders, la consideracion de las empresas como entidades
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sociales y participativas, con fines y valores propios y el convencimiento de
que sélo las empresas éticas alcanzaran la excelencia.

La ética empresarial inspir6 a las empresas sanitarias en un contexto muy
competitivo a principios de los afios noventa para reconvertirse de la mano de
la denominada Etica de las Organizaciones. Los estudiosos consideran que fue
la JCAHO (Joint Commission on Accreditation of Healthcare Organizations),
organizacion que acredita las organizaciones sanitarias mas importantes de
EEUU, la que inici6 en 1995 el debate sobre este tema al incluir en su manual
de acreditacion un capitulo titulado “Derechos de los pacientes y ética de la
organizacion” (2). Pero la excesiva cercania de esta corriente con la ética de
los negocios levanté muchas criticas porque no era capaz de asumir la comple-
jidad ética de los procesos asistenciales en los que las practicas basadas en la
disminucion de costes podrian comprometer aspectos tan esenciales como la
competencia profesional, la comunicacion con el paciente, la compasion o la
continuidad de los cuidados.

En 1995, la JCAHO rehizo sus criterios de acreditacion y en 1997 la Ame-
rican Hospitals Assosiation (AHA) presentd un programa de formacion para
directivos de las organizaciones asociadas para impulsar su implantacion. Es-
tos criterios han supuesto un importante avance.

En 1999, Robert Lyman Potter definia la ética de las organizaciones sanita-
rias como: “El discernimiento de los valores para guiar las decisiones de gestion
que afectan al cuidado del paciente”. El Grupo de Trabajo de Bioética de Virgi-
nia propone una definicion mas prolija: “La ética de las organizaciones sanitarias
consiste en un proceso o conjunto de procesos para abordar los problemas éticos
inherentes a las areas econdmicas, financieras y de gestion de las organizaciones
asi como de las relaciones profesionales, educativas y contractuales que afecten
al funcionamientos de dichas organizaciones” (3). En definiciones posteriores
de la ética de las organizaciones se introduce el concepto de “clima ético” que
marca definitivamente las distancias con la ética de los negocios.

La ética de las organizaciones supone un segundo paso en el desarrollo
de la bioética que engloba y trasciende la bioética clinica y quedara a su vez
circunscrita en una mas amplia ética institucional, en el caso de nuestro pais,
con sus dimensiones autondmica, nacional y supranacional, que supondran los
pasos siguientes en la evolucion hacia una ética global.

Con el fin de afinar los conceptos relativos a la ética de las organizaciones,

vamos a exponer algunas ideas de Robert Lyman Potter (4):
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La ética de las organizaciones sanitarias no es solo ética de los negocios sino
que engloba a esta ultima, de tal forma que los resultados econémicos no son el
unico valor que guie su actuacion, pudiendo incluso no ser el valor prioritario.
Tampoco es la ética de los profesionales sanitarios o de los gestores que toman
decisiones en funcion de sus valores, los de la organizacion y el entorno. Hay que
armonizar todos estos factores orientdndolos en la misma direccion.

El fin ultimo de la cultura de la ética en una organizacion sanitaria estd in-
timamente ligado a la finalidad de la medicina: realizar las acciones correctas
para procurar el mayor bien posible a la salud de los pacientes desde el respeto
a su autonomia.

R.L. Potter propone que trabajar en la ética de las organizaciones implica
hacer explicita y analizable la ética implicita, a veces oculta, de toda corpora-
cion. También sostiene que tanto las decisiones clinicas como las organizacio-
nales deben ser analizadas desde el punto de vista ético (5).

Uno de los deberes fundamentales de la ética de las organizaciones es, re-
flexionar sobre los valores que guian determinada entidad, velar por su integra-
cion en la planificacion estratégica de forma que estén presentes en la mision y
la vision y facilitar que todos los procesos de toma de decisiones y actividades
desarrolladas por la organizacion sean acordes con esos valores.

Otro aspecto importante a manejar desde la ética de las organizaciones es el
de la gestion econdmica; aqui se nutriria de la ética empresarial para afrontar
los temas de financiacion de la institucion y de sus relaciones con los stake-
holders.

Por otra parte, como hemos dicho antes, la ética de las organizaciones sani-
tarias engloba y refuerza la bioética clinica, por lo que también seria su objeto
afrontar los asuntos potencialmente conflictivos fomentando la protocoliza-
cion de las actuaciones de la entidad, para evitar conflictos éticos o actuar de
forma eficaz y coherente en caso de que se produzcan.

La necesidad de creacion de un buen clima ético hace de la formacion un
aspecto clave de la ética de las organizaciones para conseguir el compromiso
y la implicacion de todos y cada uno de los empleados en la busqueda de la
excelencia en la actividad de la institucion sanitaria.

En el caso concreto de la enfermeria, el compromiso se refleja en los co-
digos éticos y deontoldgicos de la profesion. El codigo deontoldgico seiala,
como deberes propios fundamentales de la profesion, el respeto a la vida, la

dignidad y derechos de la persona.
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El codigo deontoldgico de la enfermeria espafiola establece un marco con-
ceptual que unifica y delimita los conceptos que sobre el hombre, la sociedad,
la salud y la propia enfermeria han de tener los profesionales. En ¢l se recogen
los rasgos fundamentales de la profesion enfermera, inmersos en un entorno
ético, armoénico y coherente con la realidad social de nuestros dias.

En la Comunitat Valenciana nace en 2010 el Codigo Etico y Deontolégico
de la Enfermeria como respuesta a una necesidad profesional de afrontar las
nuevas demandas sociales en materia de salud basado, entre otros aspectos, en
el respeto a la persona, sus valores, derechos y diversidad cultural.

Asimismo, la ORDEN CIN/2134/2008, de 3 de julio, por la que se estable-
cen los requisitos para la verificacion de los titulos universitarios oficiales que
habiliten para el ejercicio de la profesion de Enfermera, cita las competencias
que el estudiante debe adquirir: “Ser capaz, en el ambito de la enfermeria, de
prestar una atencion sanitaria técnica y profesional adecuada a las necesidades
de salud de las personas que atienden, de acuerdo con el estado de desarrollo
de los conocimientos cientificos de cada momento y con los niveles de calidad
y seguridad que se establecen en las normas legales y deontologicas aplica-
bles”.

2. Objetivo y Desarrollo

El objetivo de este capitulo es reflexionar sobre como se aborda la ética en
las organizaciones sanitarias de nuestro contexto.

Repasando por orden cronolégico algunas de las actuaciones de diversos
organismos internacionales y nacionales, en relacion con las consideraciones
éticas referidas a los pacientes a lo largo de los ultimos afios, vemos la impor-
tancia que tienen los derechos de los pacientes como eje basico de las relacio-
nes clinico-asistenciales. Esto se pone de manifiesto al constatar el interés que
han demostrado por los mismos casi todas las organizaciones internacionales
con competencia en la materia (ONU, UNESCO, OMS, UE, Consejo de Euro-
pa, etc.) al impulsar declaraciones y promulgar normas juridicas.

La Asamblea General de las Naciones Unidas en su Resolucion 217 A (III),
de 10 de diciembre de 1948, en Paris, recoge los derechos humanos conside-
rados basicos. Se trata de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos
que, entre otras cosas dice: “Todos los seres humanos nacemos libres y con los
mismos derechos y dignidad. Puesto que tenemos razon y conciencia, debemos

de tratarnos siempre con respeto” (6).
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La Constitucion espaiola de 1978, representa un hecho sin precedentes en
la historia de Espaiia respecto al reconocimiento de los derechos fundamenta-
les de los ciudadanos, y en concreto de los pacientes, ya que reconoce en su
articulo 43 el derecho a la proteccion de la salud: “garantizar una prestacion
sanitaria plenamente respetuosa con la dignidad de la persona y con la libertad
individual”.

La Ley General de Sanidad, del 25 de abril de 1986 instaura el Sistema
Nacional de Salud (S.N.S.) mediante la integracion de diversos subsistemas
sanitarios publicos. Su finalidad es, segun su articulo 1, “la regulacion general
de todas las acciones que permitan hacer efectivo el derecho a la proteccion de
la salud reconocido en el articulo 43 y concordantes de la Constitucion”. En
sus articulos 9, 10 y 11 regula los derechos y obligaciones del usuario de los
servicios sanitarios del SNS.

El S.N.S. esta basado en una concepcion unitaria, equitativa y solidaria
de la sociedad al ser la salud un bien socialmente preferente, protegido como
derecho sustantivo de la ciudadania en nuestra Constitucion.

El Convenio Europeo sobre los derechos humanos y la biomedicina, de
4 de abril de 1997, establece las normas para la proteccion de los derechos
humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
Biologia y la Medicina (7).

La legislacion sanitaria espafiola trata especificamente de la ética sanitaria
en una serie de leyes fundamentales como la Ley Basica Reguladora de la
Autonomia del Paciente, en ella se establecen los derechos y obligaciones de
pacientes, usuarios, profesionales, centros y servicios sanitarios y tiene capitu-
los dedicados al derecho a la informacion sanitaria, la intimidad y al respeto a
la autonomia del paciente (8).

La Ley 1/2003, de 28 de enero, de la Generalitat, de Derechos e In-
formacion al Paciente de la Comunidad Valenciana, se aprobd con el objetivo
de garantizar la dignidad de las personas, desarrollando asi la ley anterior de
ambito nacional (9).

La Ley de Cohesion y Calidad establece el marco legal para las acciones
de coordinacion y cooperacion de las administraciones publicas sanitarias en
el ejercicio de sus respectivas competencias, de modo que se garantice la equi-
dad, la calidad y la participacion social en el Sistema Nacional de Salud, asi
como, la colaboracion activa de éste en la reduccion de las desigualdades en el

campo de la salud (10).
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La gestion de las organizaciones sanitarias, desde la perspectiva de la “eti-
ca empresarial”, tiene como proposito asegurar que la actividad se desarrolle
de forma sistematica, coordinada, respondiendo a un plan previamente estable-
cido, con una correcta asignacion y utilizacion de los recursos, para obtener los
mejores resultados posibles con el menor consumo de ellos. Debe servir para
mejorar el servicio y no crear dificultades.

Los signos vitales de la gestion son:

- Eficacia: Resultado obtenido cuando un procedimiento es aplicado en

condiciones ideales o de laboratorio.

- Efectividad: Resultado obtenido cuando un procedimiento es aplicado en

condiciones habituales.

- Eficiencia: Relacion entre los resultados obtenidos y el coste que ha su-

puesto.

- Productividad: Relacion entre la produccion y los insumos utilizados en

dicha produccion. Constituye un factor vital de la gestion ya que a través

de ella se obtiene el rendimiento que la empresa.

En el esquema siguiente podemos apreciar el “mapa” de la gestion basada
en la planificacion estratégica, universalmente aceptada como instrumento de

trabajo para el manejo de las organizaciones hoy en dia (11):
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La mision expresa la razon de ser de una organizacion. Se trata de un con-

cepto casi atemporal, con una vigencia de veinte o treinta afios, permanente-
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mente presente en el quehacer del dia a dia de la organizacion. Presentamos
como ejemplo la forma en que definia la mision un hospital de nuestro entorno:

- ”Presta asistencia sanitaria especializada, universal, integral y persona-
lizada en régimen de urgencia, ambulatorio, hospitalizacion y domici-
liario.

- Aplica medios preventivos, diagndsticos, curativos y rehabilitadotes con
el fin de alcanzar el maximo indice de salud de su poblacion.

- Desarrolla investigacion y docencia pre y postgrado, en el ambito de las
ciencias de la salud.

- Coopera con otras instituciones y centros implicados con la salud, fo-
mentando acuerdos con ellos para garantizar la continuidad asistencial y
la mejora global del sistema.

- Todas sus actividades se orientan a satisfacer las necesidades y expec-
tativas de la poblacion, con criterios de equidad y méaxima eficiencia,
apoyandose para ello en el compromiso activo e implicacion de todo su
equipo de personas”.

Pero la definicion de la mision no sélo es prerrogativa de las grandes ins-
tituciones; podemos, por ejemplo, hablar de la misiéon de una Direccion de
Enfermeria, que deberia englobarse en una perfecta sintonia en la mision de la
organizacion y beber de ella. Veamos la siguiente propuesta:

“Garantizar la prestacion, continuidad y calidad de los cuidados que per-
mitan que los procesos asistenciales concluyan con la mayor satisfaccion de
los pacientes y el menor riesgo posible para los mismos, estableciendo crite-
rios de equidad, pertinencia, eficacia y satisfaccion en la gestion de las perso-
nas adscritas a su direccion, asi como, el desarrollo de los planes docentes e
investigacion acordes con la estrategia del Departamento”.

La Vision formula qué quiere ser la organizacion, a donde aspira a llegar

en un horizonte temporal definido que puede estar a la vista de entre siete y
diez afos, aunque los cambios, que cada vez de manera mas radical y con
mayor frecuencia afectan a la situaciéon econémica y social, tienden a reducir
estos intervalos temporales.

La Vision mira al futuro a medio plazo y se puede modificar segtin el con-
texto, a diferencia de la Mision que es “atemporal”. La formulacion de la vision
es necesaria para orientar los objetivos estratégicos y priorizar las iniciativas;
provoca una tension creativa para, partiendo de la situacion actual, iluminar la

lucha por alcanzar la situacion futura proyectada en los plazos previstos.
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Los atributos que debe reunir la vision para ser efectiva son:

- Ha de ser concisa.

- Tiene que equilibrar elementos internos y externos.

- Debe atraer a todos los stakeholders.

- Tiene que ser consistente con la mision y los valores.

- Ha de ser verificable.

- Tiene que ser viable: no ha de quedarse en un “suefio colectivo de los
directivos”.

- Por fin, ha de generar ilusion: Tiene que mover a las personas, levantar

las pasiones colectivas de todos los stakeholders.

El hospital citado anteriormente, planteaba su visiéon como:

- “Estar entre los mejores Hospitales de Europa por sus resultados, su alta
calidad asistencial y tecnologica.

- Ser reconocido por profesionales, pacientes y entorno social como una

Organizacion excelente en todos los sentidos”.

Los valores son los cimientos de cualquier Cultura Organizacional; se ma-
nifiestan como las reglas maestras que rigen los comportamientos de las per-
sonas, definen el éxito en términos concretos para los miembros y establecen
normas para la organizacion.

Salvador Garcia, profesor de la Universidad de Barcelona dice que: “Las
organizaciones de todos los tiempos se han dirigido o gobernado por valores:
los de cada una de ellas en cada momento de su evolucion. El comunismo-ca-
pitalismo Chino se dirige por valores, igual que la Iglesia o el ejército. Arthur
Andersen y Enron se dirigian por valores. El Presidente de Estados Unidos de
Norteamérica afirma dirigir el pais por valores. Incluso Al Qaeda se rige por
valores. También la organizacion de Vicente Ferrer se dirige por valores, de
caracter bien distinto a los anteriores”.

En relacion con el primer ejemplo de la cita del profesor Garcia, una gran
factoria china se caracteriza por rutinarias y extenuantes jornadas de trabajo
hiperproductivo estimuladas mediante valores, mas o menos explicitos, pero
perfectamente inculcados en los trabajadores como obediencia, sacrificio, la-
boriosidad, precision, paciencia, amor al cliente, disciplina, orden, unidad o
“florecimiento de la nacion”. Valores que dificilmente gobiernan el sistema

productivo chino, hoy por hoy, son la confianza, la libertad de expresion, la
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alegria, la participacion o, simplemente tener tiempo libre para vivir experien-
cias ajenas al trabajo (12).

La direccion por valores se orienta a la consecucion de los objetivos con-
siderando las cualidades y motivaciones especificas de sus trabajadores. Los
directivos habran de ejercer un “liderazgo ético” y orientarse a facilitar el desa-
rrollo profesional, buscando la motivacion personal, y rechazando los valores
fundados exclusivamente en el control y la imposicion.

Los contextos de alta complejidad e incertidumbre, como son los propios
de las empresas sanitarias, exigen, para funcionar con éxito, altos niveles de
confianza, compromiso y creatividad por parte de las personas que trabajan en
ellos.

Veamos como se introducen estos conceptos en los valores de la organiza-
cion sanitaria de la que venimos hablando:

- “Nuestro principal recurso son las personas

- El paciente es el centro de referencia de la organizacion

- Experiencia, conocimiento, tecnologia

- Accesibilidad a las prestaciones y asistencia humanizada

- Seriedad, fiabilidad y credibilidad

- Vocacion, compromiso y dedicacion

- Respeto mutuo, trabajo en equipo y sentido de pertenencia

- Afan de superacion e innovacion

- Comunicacion

- La Calidad Total es el instrumento adecuado para lograr resultados ex-
celentes

- Respeto al medio ambiente”

Podemos ver como los conceptos éticos que aparecen en la mision de una
manera implicita, van apareciendo en la vision y se manifiestan de manera
explicita en los valores, en los que afloran conceptos del tipo el paciente como
centro de referencia, asistencia humanizada, vocacion, credibilidad, respeto
mutuo, comunicacion y ambicion de excelencia que persigue la sostenibilidad
de la institucion en la triple vertiente financiera, social y medioambiental.

La cultura de la organizacion es, segun Tom Peters y Robert Waterman: “El
conjunto de normas, valores, tradiciones, creencias y practicas especificas de
un grupo y define la forma de actuar de la organizacion sirviendo como ele-

mento diferenciador respecto a otras empresas o grupos similares” (13).
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Chiavenato (1989) presenta la cultura organizacional como “...un modo de
vida, un sistema de creencias y valores, una forma aceptada de interaccion y
relaciones tipicas de determinada organizacion” (14).

Granell (1997) define el término como “... aquello que comparten todos o
casi todos los integrantes de un grupo social... esa interaccion compleja de los
grupos sociales de una empresa estd determinado por los valores, creencias,
actitudes y conductas “(15).

La cultura de una organizacion explica las relaciones existentes dentro de
ella y la forma en que se producen, proporcionando una cierta identidad co-
mun a sus miembros, un sentido de pertenencia que se transmite a los nuevos
trabajadores. Podemos encontrarnos con dos tipos basicos de cultura de orga-
nizacion:

- La Cultura estatica: cuando no se producen transformaciones en la orga-
nizacion aunque en su alrededor se produzcan cambios.
- La Cultura dinamica: cuando una organizacion es sensible a los cambios

a su alrededor, los acepta, asimila y se vuelve competitiva.

Tradicionalmente las empresas han buscado la eficiencia en sus actividades
sin tener en cuenta los fines que se pretendian con dicha eficiencia, o los me-
dios para conseguirla.

Hace unos afios surgio la reflexion sobre ética de las organizaciones a partir
de la competitividad entre las grandes empresas; estaban buscando algo que a
igualdad de calidad y de precio, hiciera mas atractivos sus productos y llegaron
al convencimiento de que la identificacion explicita con valores éticos podia
ser el punto que marcara la diferencia (16).

En relacion con la ética y la gestion sanitaria el profesor Diego Gracia,
afirma: “Lo correcto no es buscar la eficiencia maxima posible, aquélla que
ahorre mas gasto en términos absolutos, sino buscar el maximo ahorro una vez
establecidos con claridad los valores y los bienes que se consideran importan-
tes. En conclusion, pues, cabe decir que la eficiencia econdémica ha de estar al
servicio de los valores y de los bienes y no al revés” (17).

Como hemos visto anteriormente, para compatibilizar la gestion con la
practica asistencial es necesario que las empresas sanitarias hagan explicitos
sus valores éticos. Aunque nunca se debe dejar de tener en cuenta los propios
criterios é€ticos, la pertenencia a una empresa implica tener que considerar,

igualmente, los valores propios de la misma.
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Las personas son el principal activo de una organizacion. Las empresas que
ponen a sus empleados en la cuspide de sus prioridades son las que ocupan los
primeros lugares. Es lo que hacen organizaciones como Google, Ikea o Micro-
soft. Estas empresas saben como motivar a sus empleados.

Las “Filosofias de Direccion” de mas impacto a lo largo de los tltimos afios
confirman las tesis de que algunas de las variables mas importantes para lograr
resultados en la direccion de las organizaciones son “los valores culturales” de
los que ejercen el mando y la supervision o la direccion de los subordinados.

Por ejemplo, Herzberg en su “Modelo del comportamiento conceptual” ha-
bla, en relaciéon con las necesidades del trabajo, de dos tipos, que coinciden
respectivamente con los pisos bajos y altos de las expresadas por la piramide
de Maslow, que denomina:

- Los Factores de mantenimiento o higiénicos: Causan desmotivacion
cuando no estan cubiertos pero cuando lo estan tampoco generan satis-
faccion. Son los relacionados con los salarios, horarios, vacaciones, o la
organizacion de la empresa. ..

- Los Factores de motivacion: Motivan cuando estan atendidos y cuando
no lo estan, son neutros, no producen insatisfaccion. Estan relacionados
con el contenido propio del trabajo: autonomia en el desempeno, creati-

vidad, iniciativa, formacion... (18).

Son los factores motivantes o motivadores sobre que hay que trabajar para
conseguir los cambios de cultura necesarios para afrontar los nuevos desafios y
avanzar en la ética de las organizaciones. Los expertos coinciden que para pro-
mover y asentar cambios en las organizaciones tan solo ha de hacerse el 10%
del esfuerzo en tecnologias mientras el 90% ha de hacerse sobre los aspectos
culturales de la entidad.

La Organizacion ha de hacer visible su c6digo de conducta como expresion
formal de los valores y buenas practicas, enunciada con caracter orientador y
con rango de norma a seguir por todos los integrantes de la misma, los provee-
dores y otros suministradores de servicios.

Asimismo ha de hacer un pronunciamiento formal de valores y buenas
practicas de los 6rganos de gestion y administracion de la organizacion, enun-
ciado con el rango de precepto a cumplir por todas las personas que componen
dichos 6rganos, de manera muy especial el Consejo de Administracion (codigo

de buen gobierno).
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Los sistemas sanitarios actuales se enfrentan a grandes retos en el abordaje
de nuevos problemas éticos, como:
- La multiculturalidad que caracteriza la sociedad actual.
- La veracidad y la adecuacion de la informacion y su respuesta al crecien-
te papel activo de los pacientes.
- El papel de las Tecnologias de la Informacion y Comunicacion.
- La necesidad de la evaluacion de la calidad.
- La incidencia de sofisticada tecnologia médica.
- La sostenibilidad medioambiental.
- La sostenibilidad financiera del sistema publico de salud que, en estos

momentos, es uno de los desafios mas complejos.

Todos estos factores nos mantienen en permanente situacion de cambio
hacia un nuevo paradigma, la centralidad del paciente que se manifiesta en:
- El nuevo perfil de paciente, mas culto, informado y resuelto.
- La demanda de participacion por el paciente que aspira a una toma de
decisiones compartida.
- Una mayor solicitud de informacion ante la deficiente calidad de la in-
formacion tradicional.

- La demanda de formacion por parte de los pacientes.

Como consecuencia de la centralidad del paciente, las organizaciones sani-
tarias han experimentado en los Ultimos afios cambios muy significativos,
pasando de ser entidades prestadoras de servicios orientados hacia los
profesionales, a modelos organizativos centrados en los ciudadanos y preocu-
pados por responder a las expectativas de éstos.

Tal y como se ha referido anteriormente, la ley Basica Reguladora de la Au-
tonomia del Paciente (Ley 41/2012 de 14 de noviembre) establece los derechos
y obligaciones de pacientes, usuarios y profesionales, asi como de los centros
y servicios sanitarios en materia de informacioén y documentacion clinica con
capitulos dedicados al derecho a la informacion sanitaria, a la intimidad y al
respeto de la autonomia del paciente.

El camino hacia la ética de las organizaciones no depende s6lo de ellas o de
los profesionales sino que el papel del paciente deviene fundamental.

El nuevo modelo de paciente responde a un usuario mas informado, con

mas expectativas y necesidades, dispuesto a asumir la responsabilidad, como
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agente social activo, en relacion a su salud. La participacion del paciente se
traduce en la toma de decisiones compartida con el profesional sanitario, que
situa al usuario como protagonista y principal conocedor de su enfermedad y
evolucion.

En este contexto, vemos como también los pacientes han llevado a cabo
iniciativas en relacion con los sus derechos que repercuten en el avance hacia
la construccion de un clima ético en las interrelaciones entre pacientes, fami-
lias, asociaciones, profesionales e instituciones.

La Carta Europea de los Derechos de los Pacientes (Declaracion de Roma,
2002), recoge, entre otros, el derecho a la informacion: “Todas las personas
tienen el derecho de recibir informacion sobre los aspectos relativos a su salud,
a los servicios sanitarios o al modo de hacer uso de los mismos, asi como toda
informacion que la investigacion cientifica y la innovacion tecnoldgica puedan
poner a su alcance”. En su punto 9 dice sobre el derecho a la seguridad: “Todo
individuo tiene derecho a estar libre del dafio causado por el pobre funciona-
miento de los servicios de salud, los errores médicos y la negligencia profesio-
nal y el derecho al acceso a los servicios de salud y tratamientos que cumplan
con estandares de alta seguridad”(19).

El “Decdlogo de los Pacientes” de la Declaracion de Barcelona, de 2003,
en la que participaron casi cuarenta asociaciones de enfermos y sociedades,
plantea las siguientes necesidades:

1. Informacion de calidad contrastada respetando la pluralidad de las fuen-

tes.

2. Decisiones centradas en el paciente.

3. Respeto a los valores y a la autonomia del paciente informado.

4. Relacion médico-paciente basada en el respeto y la confianza mutua.

5. Formacion y entrenamiento especifico en habilidades de comunicacion

para profesionales.

6. Participacion de los pacientes en la determinacion de prioridades en la

asistencia sanitaria.

7. Democratizacion formal de las decisiones sanitarias.

8. Reconocimiento de las organizaciones de pacientes como agentes de la

politica sanitaria.

9. Mejora del conocimiento que tienen los pacientes sobre sus derechos

basicos.

10. Garantia de cumplimiento de los derechos basicos de los pacientes (20).
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La Declaracion y Compromiso de los Pacientes por la Seguridad en el SNS

dice, en resumen:

- Defendemos la seguridad como un derecho basico en el que que-
remos implicarnos para conseguir una mayor calidad en la atencion
sanitaria.

- Requerimos que la seguridad del paciente sea una prioridad en las politi-
cas y acciones del S.N.S.

- Pedimos a todas las instituciones y personas implicadas: esfuerzo, ho-
nestidad, transparencia y participacion.

- Ofrecemos: Esfuerzo, honestidad, transparencia y participacion (21).

Es resefiable, en el campo del protagonismo de los pacientes, el modelo de
participacion propuesto por la Alianza General de Pacientes, que define su mi-
sion como: “El fortalecimiento del didlogo entre las asociaciones de pacientes
con las organizaciones y los profesionales sanitarios y las entidades privadas”
(22).

El Foro Espariiol de Pacientes tiene como mision convertirse en una enti-
dad de referencia en la representacion de las organizaciones que defienden los
intereses de los pacientes espafioles (23).

Una iniciativa muy interesante es la Universidad de Pacientes, impulsada
por la Universidad Autonoma de Barcelona y la Fundacié Biblioteca Josep
Laporte, que nace con vocacién cobertura de ambito geografico nacional. To-
mamos de su pagina web las siguientes afirmaciones:

- La Universidad de los Pacientes es una universidad especifica y mono-
grafica dedicada a pacientes, familiares, cuidadores, voluntarios y ciuda-
danos en general, interesados en temas de salud y sanidad.

- La Universidad de los Pacientes quiere garantizar la igualdad de oportu-
nidades en la educacion y el acceso a una asistencia de calidad por parte
de los pacientes y los usuarios de los servicios de salud.

- La Universidad de los Pacientes tiene como objetivo general la promo-
cion de la modernizacion y la mejora de la calidad de la atencion sani-
taria mediante el desarrollo de actividades de informacion, formacion e

investigacion.

Ante la pregunta sobre la necesidad de una Universidad de Pacientes, esta

entidad propone las siguientes respuestas:
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- Porque queremos atender las necesidades existentes de informacion y
conocimiento sobre salud y manejo de la enfermedad por parte de pa-
cientes, familiares y cuidadores.

- Porque existe un nuevo modelo de paciente con un mayor grado de
implicacidn en las estrategias de responsabilidad y abordaje de la en-
fermedad.

- Porque en los ultimos aflos se han visto reforzados los conceptos y el
valor social de la salud, el bienestar y la calidad de vida por parte de los
pacientes y de la poblacion.

- Porque la educacion sanitaria de los pacientes contribuye a una mejora de
la calidad del sistema sanitario.

- Porque la universidad es el espacio social de generacion y comparticion
de conocimiento

- Porque los pacientes siempre pueden ayudar a otros pacientes.

Y se plantea los siguientes objetivos:
- Convertirse en referencia para la acreditacion y realizacion de activida-
des para pacientes.
- Promover la democratizacion del conocimiento y la defensa de los dere-
chos de los pacientes.
- Devolver a la sociedad su inversion en la universidad actuando con res-
ponsabilidad social.

- Disefiar actividades que respondan a las necesidades de los pacientes (24).

Otra notable iniciativa en el campo de la informacion al paciente es la Es-

cuela de Pacientes de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia. Su

pagina Web nos dice:

“La Escuela de Pacientes surge con la idea de mejorar la salud y la calidad

de vida de las personas que padecemos alguna enfermedad, especialmente para

personas con una enfermedad cronica. Para ello nuestra escuela nos facilita

informacion, conocimientos y habilidades, que permiten conocer y manejar

mejor nuestra enfermedad asi como prevenir algunas de sus complicaciones.

De esta manera podemos ejercer un papel mas activo y responsable en nuestro

proceso de salud y enfermedad.

Las acciones formativas de la Escuela de Pacientes estan dirigidas a: pa-

cientes, personas cuidadoras, familiares y asociaciones.
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La Escuela de Pacientes facilita el intercambio de los conocimientos que
hemos acumulado en nuestra convivencia con la enfermedad y también de
nuestras experiencias. Pacientes, familiares y cuidadores podemos transmitir
nuestros conocimientos y habilidades a otras personas que se estan iniciando
en esta experiencia. Ademas nos ofrece la posibilidad de ensefiar a profesiona-
les sanitarios qué es la enfermedad desde nuestra perspectiva”.

Las actividades de esta Escuela de Pacientes se desarrollan de forma pre-
sencial y a distancia, usando diversos formatos: cursos, seminarios, talleres,
conferencias, debates, foros, grupos de trabajo, etc. Estas acciones formativas
estan acreditadas por la Agencia de Calidad Sanitaria de Andalucia” (25).

Para terminar, vamos a resumir las principales iniciativas que en la Co-
munidad Valenciana ha llevado a cabo la Conselleria de Sanitat durante los
ultimos afios con el objetivo de prestar una asistencia sanitaria de calidad, dar
respuesta a las necesidades y expectativas de los ciudadanos y asegurar el ejer-
cicio de su autonomia:

- Las voluntades anticipadas

- El consentimiento informado

- El consejo asesor de bioética de la C.V.

- Los comités de bioética asistencial

- La libre eleccion de médico

- La segunda opinion

- La incorporacion de “la voz del paciente a la gestion”

- La presencia de las asociaciones de pacientes en los organismos de par-

ticipacion

- Los servicios de atencion e informacion al paciente

- La edicion y distribucion de publicaciones y folletos destinados a los

pacientes

a.- Las voluntades anticipadas se plasman en un documento que debe in-
cluir: la expresion de los objetivos vitales y valores personales; instrucciones
sobre el tratamiento médico; nombramiento de un representante; la constancia
de su decision respecto a la donacion de sus organos.

b.- El Consentimiento Informado es la conformidad expresa del pacien-
te, manifestada por escrito, previa obtencion de la informacion adecuada, con
tiempo suficiente y de forma claramente comprensible para ¢l, ante una in-

tervencion quirtrgica, procedimiento diagnostico o terapéutico invasivo y en
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general siempre que se lleven a cabo procedimientos que conlleven riesgos
relevantes para su salud.

c.- El Consejo Asesor de Bioética de la Comunidad Valenciana es un orga-
nismo consultivo encargado de asesorar y orientar a la Conselleria de Sanitat
en materia de bioética.

d.- Los Comités de Bioética, (normalizados en la Comunidad Valenciana
por el Decreto 99/2004, de 11 de junio, del Consell de la Generalitat, por el que
se regulaba la creacion y acreditacion de los comités de Bioética Asistencial),
analizan, asesoran y facilitan los procesos de decision clinica en situaciones
de conflictos éticos. En ellos participan expertos en bioética, pacientes, profe-
sional sanitario e instituciones. Asesoran en la resolucion de las situaciones de
conflicto ético que surgen en el desempeno de la labor asistencial para que que-
de amparada la dignidad de las personas y la calidad de la asistencia sanitaria.

La finalidad de estos comités es, sin menoscabar la responsabilidad de las
personas que tienen que tomar las decisiones, ofrecer unas recomendaciones
que sean fruto de su experiencia profesional y cientifica y que estén garantiza-
das por la deliberacion colegial de sus miembros. En consecuencia, la fuerza
de los Comités reside en la autoridad y credibilidad que logren alcanzar a tra-
vés de la calidad de su trabajo, la imparcialidad en todas las actuaciones y la
consistencia de los argumentos ofrecidos en sus dictamenes.

Los ciudadanos de la Comunidad Valenciana participan en los Comités de
Bioética Asistencial, a través de dos vias: Como miembros de los mismos y/o
transmitiendo, a través del SAIP, a los Comités de Bioética Asistencial sus
inquietudes en materia de bioética.

Se dispone de un espacio destinado a la bioética en la pagina web de la
Conselleria de Sanitat, a disposicion de profesionales y ciudadanos.

e.- La segunda opinion ofrece a los ciudadanos este derecho para que, en
ciertas enfermedades en las que el diagndstico o la necesidad de tratamientos
agresivos puedan generar dudas a la hora de decantarse por una opcidn u otra,
tengan la posibilidad de optar a una opinion alternativa que sera emitida por
un comité de expertos.

f.- La incorporacion de la voz del paciente a la gestion se consigue hacien-
do que la calidad percibida por el paciente de los servicios que le ofrecemos
influya directamente en las retribuciones de sus profesionales. Desde el afio
2006 el resultado obtenido de las encuestas de satisfaccion ha sido incorporado

a los acuerdos de gestion y a la productividad variable de los profesionales.
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g.- La presencia de las asociaciones en 6rganos consultivos como los Con-
sejos de Salud, con el fin de implicarles en la mejora continua de los servicios
asistenciales. Asi mismo, se fomentan las actividades que realizan los grupos
de ayuda y autoayuda para enfermos y familiares.

También se ha procedido a la regulacion del voluntariado que permite op-
timizar su labor en las instituciones sanitarias. Para acreditar su capacitacion
se llevan a cabo cursos especificos. Con estas organizaciones se establecen
convenios de colaboracion en lo que se plasman los compromisos por ambas
partes.

h.- Los Servicios de Atencion e Informacion al Paciente (SAIP), son ser-
vicios que tutelan los derechos de los pacientes mediante el control y analisis
de sus quejas y sugerencias. A través de las unidades basicas SAIP, se realizan
tramites asistenciales como el acceso a la historia clinica, libre eleccion de
médico o centro, citas para consultas o realizacion de pruebas diagnosticas y
solicitudes de segunda opinién médica, se facilita la obtencion de certificados
médicos para la adopcion de nifios en el extranjero, se coordina la atencion a
la personas maltratadas, se orienta a los pacientes con enfermedades raras, etc.

Los SAIP son también los encargados de elevar a los Comités de Bioética
Asistencial de los departamentos las consultas que los pacientes formulen con
respecto a la toma de decisiones clinicas en situaciones de conflictos éticos.
En los SAIP ademas se registra y gestionan los documentos de voluntades
anticipadas.

Se editan y distribuyen publicaciones y folletos elaborados por las socie-
dades cientificas destinados a los pacientes para favorecer los autocuidados y
la corresponsabilidad del paciente en el manejo de sus patologias. Entre otras
podemos citar las “Recomendaciones al alta” y la “Informacién al paciente”
(26), (27).

El conjunto de estas iniciativas situa a la sanidad valenciana en el camino

idéneo en cuanto al protagonismo del paciente en el sistema sanitario.

3. Conclusiones

Como conclusiones podemos interpretar que el sistema sanitario esta re-
corriendo el camino que partiendo de la bioética clinica nos conduce hacia la
ética de las organizaciones de una forma consistente y sostenida. La indudable
implicacion de los profesionales y las administraciones sanitarias asi como, la

creciente incorporacion de diversas y variadas iniciativas por parte de pacien-
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tes, familiares y usuarios, esta creando una cada vez mas potente cultura ética
cuyo desarrollo parece irreversible. No obstante, la tremenda crisis econdomica
que padecemos y que esta llevando a las administraciones sanitarias a recortar
sus presupuestos puede traducirse en un freno a esta evolucion positiva.

Hemos comentado que los cambios exigian una proporcion de esfuerzo
mucho mayor sobre las personas y los aspectos culturales que sobre las tecno-
logias. Esto es una ventaja a priori, porque resulta mas factible economicamen-
te formar e implicar al profesional sanitario que introducir modernas maquinas
o los mas sofisticados sistemas de informacion en el trabajo diario. El aspecto
humano de la Organizacion es esencial en este camino hacia la mejora ética;
para ello sera fundamental el liderazgo de los directivos. Mas que nunca, debe-
ran buscar nuevas formas de motivar a unos profesionales con una gran presion
asistencial y temerosos del futuro.

Sin embargo, no se deberia desatender los factores de mantenimiento o
higiénicos dado que acarrean desmotivacion cuando no estan cubiertos (segun
hemos visto anteriormente al comentar las teorias de Hetzberg). La imagina-
cion, determinacion y habilidad en la gestion de las personas por parte de los
directivos sera clave para conseguir que no se ralentice la corriente hacia una

cultura ética que tanto ha costado poner en marcha.
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Repensando la direccion de una organizacion
sanitaria en clave de generacion de confianza

Ginés Santiago Marco Perles

Universidad Catdlica de Valencia

1. Introduccion

En el presente articulo me propongo analizar la aportacion de la confianza
en los fundamentos de la direccion de personas, preferentemente en el ambito
sanitario. Para ello tomaré como hilo conductor la propuesta global de Robert
Spaemann a los fundamentos de la confianza en el &mbito corporativo. Soélo a
partir del hallazgo, y posterior profundizacion en tales fundamentos estaremos
en condiciones de descender a cuestiones de detalle, haciendo especial hincapié
en su repercusion en el &mbito de la actuacion diaria de los profesionales de la
organizacion sanitaria. Y lo primero que conviene sefialar es que el objetivo pro-
puesto en esta Ponencia no es nada sencillo, principalmente porque Spaemann
no es propiamente un estudioso de la generacion de confianza en el seno de una
corporacion, antes al contrario, su aportacion en el debate publico contempora-
neo ha ido mas bien, hasta fecha reciente, en la linea de fijar las lineas directrices
de una construccion social y politica que armonice con las exigencias derivadas
de la naturaleza humana y de los dictados de la ley natural. Pero es en este punto
donde precisamente radica su principal virtualidad, a saber, en su capacidad de
dar razon de un fenomeno tan significativo de nuestro tiempo como es el de la
confianza, que es susceptible de invocacion en organizaciones tan dispares como
las sanitarias, las policiales, las empresariales, las no lucrativas, etc., aunque en
este trabajo centre mi analisis en las organizaciones sanitarias. Y aqui si que
se distingue de otros autores, a los que podriamos englobar en la denominada
“doctrina especializada”, que por convivir tan de cerca con el fenomeno de la
generacion de confianza, quiza no llegan a realizar un analisis exhaustivo de los
fundamentos de la misma, asi como su impacto en la direccion de personas.

Una ultima advertencia: por exigencias de espacio y de rigor metodologico
he preferido circunscribir mi analisis a la obra de Robert Spaemann, Catedra-
tico emérito de Filosofia de la Universidad de Munich, porque sin salirnos
de su obra ya encontramos bases para una fundamentacion de la direccion de

personas desde la optica de la confianza.
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2. El control sin confianza no es eficiente

Si tuviera que seleccionar una proposicion de Robert Spaemann que sirvie-
ra de portico preliminar a su fundamentacion de la confianza como requisito
para que se dé una auténtica direccion de personas al servicio de personas en el
ambito sanitario, sin duda escogeria la afirmacion que da titulo a esta seccion:
“El control sin confianza no es eficiente” (1). Para llegar a sostener semejante
aserto, Spaemann ha procurado antes dar respuesta a un interrogante, que no
es ninguna pregunta retorica: “;Somos duefios de la situacion?”. En otras pa-
labras: ;esta todo en nuestras manos? La respuesta que proporciona Spaemann
es negativa en un doble sentido: cosmoldgico y antropoldgico. “En sentido
cosmoldgico [afirma Spaemann] nuestra vida esta determinada por una serie
de condiciones que no hemos escogido y que no dominamos nunca de modo
completo, y ni siquiera substancial”'.

En sentido antropolégico, Spaemann menciona dos claves que merecen
especial atencion: en primer lugar, el hecho de que fuéramos creados y dados a
luz sin nuestra participacion; en segundo lugar, alude a otra condicion antropo-
l6gica adicional que sirve de freno a la pretension de algunos de creerse duefios
de la situacion, y que se pone de manifiesto en “Que nadie puede crear para si
solo este espacio libre. Dependemos de la cooperacion™. O, dicho con otras
palabras, la autonomia, entendida en clave de independencia y autarquia abso-
lutas no es posible. Y ello incluso aunque lleguemos a ejercer tareas de gobier-
no en una organizacion jerarquica, pues siempre nos encontraremos con que
no existen unos Unicos poderosos: siempre hay otros de cuya buena voluntad
se depende, a la vez que la identificacion de los colaboradores con los intereses
de quienes gobiernan una organizacion nunca sera absoluta. Se precisaria, en
todo caso, entrar en una espiral de mecanismos reforzados de control, que nos
abocarian en una busqueda incesante de controladores que a su vez deberian
ser controlados. Este proceso, en el que subyace un cierto regreso al infinito,
nos generaria una cooperacion del todo punto ineficaz.

Asi se explica, segiin Spaemann, que “la famosa consigna de Lenin: “La
confianza es buena, el control es mejor”, solo [sea] cierta en casos excepcionales,
a saber: en los casos en los que la palabra “mejor” no se entiende moralmente,

sino en el sentido de “maés eficiente”. El control sin confianza no es eficiente™.

'bid., p. 131.
2 Ibid., p. 131.
3 Ibid., p. 132.
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3. (Es natural la confianza?

La confianza, dado el contexto de interdependencia al que antes hacia re-
ferencia, es por principio inevitable. Queramoslo o no, mientras vivamos en el
mundo deberemos renunciar al deseo de ser duefios de la situacion: tendremos
que confiar en los demas. Frente a la propuesta de quedarse consigo mismo
(propio de la doctrina epistemologica empirista, cuyas sefias de identidad se
contendrian en el célebre aserto de Hume: “We never advance one step beyond
ourselves” [“no avanzamos nunca un paso mas alla de nosotros mismos”]),
Spaemann apuesta sin ambages por la proposiciéon que concibe como sinoéni-
mos “confiar en alguien” y “abandonarse a alguien”.

En otras palabras, la confianza presupone una relacion bilateral que viene
motivada por la necesidad de una de las partes de abandonarse a la otra, dando
un primer paso, que contribuira a generar ulteriores vinculos, partiendo de dos
supuestos poco analizados en nuestro tiempo, como asegura Maclntyre, y que
se coimplican reciprocamente como son la vulnerabilidad y la dependencia
(2). La confianza supone, por tanto, un modo de “hacerse vulnerable” (3), pero
que paradojicamente resulta imprescindible para favorecer el desarrollo de una
relacion interpersonal e intracorporativa. Enfatizo lo de “paraddjico”, porque
en el paradigma de la certeza (4), que constituye una herencia del cientificismo
imperante, el modelo no es precisamente la vulnerabilidad (que queda orillada
de toda investigacion “presuntamente objetiva”), sino la autonomia, caracteri-
zada por la exaltacion del yo sin trabas, que acaba convirtiéndose en referencia
ultima de todo discurso y, a la postre, de todo substrato moral (5). Cabe resaltar
que las pretensiones omniabarcantes del discurso, como canon de moralidad
son duramente censuradas por Spaemann, quien sostiene que “por si mismo, el
discurso no engendra la verdad o las normas. Tan so6lo las pone a prueba” (6).

Con anterioridad hemos aludido al paradigma de la certeza —imperante en
nuestros dias-, en el que se generan dos mecanismos paralelos que dificultan
notablemente el surgimiento de la confianza. Por una parte, se desatienden las
necesidades de las personas de carne y hueso, y se apela a “individuos tipo”,
cuyas caracteristicas dominantes (edad adulta, ausencia de enfermedades, ca-
pacidad plena para maximizar utilidades individuales, maximas posibilidades
de eleccion) no interpelan a gran parte de los sujetos reales, pues no en vano un
tercio de la poblacién mundial, como sostiene Maclntyre, se encuentra en al-
gun periodo de su vida (en la infancia y en la vejez, preferentemente) padecien-

do sintomas evidentes de “vulnerabilidad y dependencia” (7). Por otra parte,
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la pretension de este paradigma de intentar justificar todo, obstaculiza mas que
favorece dar explicacion de fendmenos tan “naturales” (8) como la confianza.

En efecto, “la alienacion de la realidad, propia de este sistema, se hace pa-
tente [como acredita Spaemann] en el hecho de que un fenémeno fundamental
como el de la confianza se convierte en ¢l en una prestacion que precisa ser
justificada” (9). Pero la confianza [aclara Spaemann] no es un invento artifi-
cial, es de lo mas natural. De hecho, los psic6logos hablan de una “confianza
originaria™ de la mujer y del hombre, sin la cual no es posible una vida sana,
y que tiene su fundamento en la confianza del nifio pequefio en su madre. “El
nifio no esta primeramente consigo, no se conoce primero a si mismo y luego
a su madre. No “se decide” a confiar en su madre: es precisamente al revés,
primero esta con su madre y paulatinamente llega a ser él mismo. Toda la con-
fianza posterior, todo abandonarse a otros, es la repeticion de lo que pasaba en
el principio. Y si no pasaba en el principio la consecuencia es a menudo una
debilidad del yo; la incapacidad de abandonarse es a su vez la expresion de esta
debilidad del yo. Sélo un yo fuerte puede abandonarse sin miedo a perderse.
Lo que podemos aprender, por tanto, no es la confianza, sino la desconfianza’.

Es ciertamente magistral ese juego de palabras que emplea Spaemann:
“Soélo un yo fuerte puede abandonarse sin miedo a perderse”. Esto me recuerda
un didlogo de la pelicula La Historia del Spitfire Grill°, a partir de la direccion
y el guion de Lee David Zlotoff, en la que dos de las protagonistas en un sin-
gular didlogo basado en una “tormenta de ideas” para escribir un anuncio en
prensa “con gancho” con el proposito de vender un restaurante con vivienda
adjunta sito en una aldea perdida del estado de Maine, acaban decidiendo in-
corporar para el anuncio los siguientes esloganes, en referencia a la localidad
donde se ubica el restaurante: “En Gilead hay tanto bosque alrededor como
para perderse pero sin tanta gente alrededor como para sentirte perdido (...).
“En Gilead encontraras clientes fieles que volveran aunque cocines fatal (...)”.
“En Gilead echaras raices tan profundas que nada ni nadie conseguiran abatirte
(...

Volviendo a la obra de Spaemann, nos encontramos ahora en condiciones
de preguntarnos si es la confianza (originaria y, por tanto, innata) o, en su

defecto, la desconfianza (aprendida) la que precisa justificacion. La respuesta

41bid.., p. 132.
3 Ibid.., p. 132.
¢ Premio del Piblico en el Festival de Cine Independiente Americano de Sundance en 1996.
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que da Spaemann en este punto no es en absoluto categorica, pues apela “a la
Optica y a la situacion”” cuando afirma en primera persona que “generalmente”
se fiara como extranjero de cualquier nativo si le pregunta por una calle, pero si
un extranjero se ofreciera a llevarle una carta al buzén, en un caso de emergen-
cia, su respuesta positiva dependeria de si la carta no contiene nada importante
o valioso, pues en caso contrario “dudaria”.

Ahora bien, lo anterior no obsta a que Spaecmann alabe el comportamien-
to confiado de personas concretas a quienes tuvo la oportunidad de observar
(como una vendedora de entradas y a la vez duefia de un pequefio teatro de
Stuttgart, que vendio6 entradas con rebaja a un joven que decia ser estudiante,
aunque no llevara consigo su correspondiente carnet, con la observacion: “No
le conozco, por tanto, no tengo motivo para no® fiarme de usted”). El com-
portamiento del todo punto inusual de esta vendedora le lleva a Spaemann
a preguntarse como reaccionariamos cualquiera de nosotros y como reaccio-
naria el joven. En el caso de la generalidad de las personas, la reaccion ven-
dria marcada “probablemente con una mezcla de simpatia, admiracion y una
sonrisa escéptica”. En el caso del joven: “dependeria probablemente de si era
realmente estudiante o no. Si lo era, agradeceria el gesto; si no lo era, quedaria
avergonzado, a no ser que fuera un mentiroso sinvergiienza™.

En otras palabras, la confianza remite a la verdad, pues como afirma Spae-
mann, “mentir a alguien que, de todos modos, no nos cree es mas facil que
mentir a alguien que se fia de nosotros™!. Por tanto, sin unas minimas bases de
veracidad no es posible fundamentar la confianza y, como mas tarde trataremos
de argumentar, sin confianza no es posible hablar de una auténtica direccion de

personas construida a partir de pilares solidos.

4. Confianza en personas, confianza en cosas y confianza en instituciones
La confianza para erigirse en condicion de posibilidad de toda direccion
de personas precisa con caracter previo —siguiendo a Spaemann- delimitar su
concepto, distinguiendo en el mismo lo que podiamos denominar respectiva-
mente “tres niveles”: confianza en personas, confianza en cosas y confianza en

instituciones.

7R. SPAEMANN: <<Confianza>>, o. c., p. 133.
8 La cursiva es mia.

* Ibid.., p. 133.

1 Ibid.., p. 133.
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4.1. Confianza en personas
En un primer nivel nos encontrariamos con la confianza en las personas,
pues en el fondo la confianza es definida por Spaemann como “un acto huma-

no que referimos a personas, por tanto a sujetos libres”"!

. En otras palabras,
la confianza so6lo se predica de personas que se desenvuelven en un marco de
libertad. La confianza, por tanto, también presupone la libertad. En un esce-
nario de coaccion dificilmente tiene cabida la confianza y, por derivacion, una
auténtica direccion de personas al servicio de personas. Mas aun, la confianza
no se exige ni mucho menos se impone, tan sélo se suscita. ;Y como surge?
La respuesta que da Spaemann es bien ajena al paradigma naturalista que nos
inunda, sin que ello suponga ahondar en las tesis del escepticismo, pues afirma
que “no hay regla general para ello, en todo caso depende de la persona en la
cual otro despierta confianza™'2. O, mas concretamente, depende de los méritos
que acredita la mencionada persona.

Llegados a este punto, estamos en condiciones de extraer ciertas implica-
ciones de caracter socio-politico y de alcance organizacional. En el primero de
los casos, vemos en Spaemann un cierto distanciamiento respecto de aquellos
teoricos de la sociedad deudores del planteamiento de Rawls (10), que preten-
den eliminar deliberadamente cualquier referencia al mérito como criterio de
justicia distributiva. Mas bien, defienden la igualdad de oportunidades basada
en el “equilibrio reflexivo”, ante el que no caben distingos que discriminen a
sujetos individuales.

En el segundo de los casos, el criterio del merecimiento entronca direc-
tamente con el ambito organizacional y, mas en concreto, con la excelencia,
pues sugiere que la verdadera razon que justifica el surgimiento de la confianza
estriba en el comportamiento excelente de sujetos individuales que ante cual-
quier futuro cambio o contingencia a nivel personal o en clave organizacional
no se preguntan como les va a afectar a ellos personalmente, sino que han aca-
bado por convertir en habito el hecho de mirar en primer lugar por los intereses
de los demas. La confianza, por tanto, presupone excelencia y es el fundamen-
to ultimo en el que se apoya la autoridad moral propia de quienes destacan por
su capacidad de liderazgo. Y, como mas tarde analizaremos, el factor liderazgo
deviene esencial para favorecer una comunicacion interna significativa, que a

su vez se encuentra tan en crisis en no pocas organizaciones sanitarias.

' Cfr.: R. SPAEMANN: <<Confianza>>, o. c., p. 136.
12 Ibid., p. 134.
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4.2. Confianza en cosas

En un segundo nivel nos encontrariamos con la denominada “confianza en
cosas” (término acuiiado por Spaemann'?), esto es, la confianza en aparatos,
vehiculos de motor, etc., que s6lo merece tal nombre en un sentido analdgico,
porque la confianza solo se predica de seres libres, es decir, de seres que acier-
tan y que se equivocan, de sujetos que pueden cambiar de actitud, de personas
—en definitiva-, que pueden ganarse trabajosamente la confianza y dilapidarla
rapidamente. Asi, siguiendo a Spaemann, cuando nos referimos a la llamada
confianza en aparatos a los que, por ejemplo, un profesional de la medicina nos
somete, en el fondo, le estamos dando un caracter metaforico a ese sentido de
la confianza, porque mds que creer en un aparato y, por tanto, confiar en las po-
sibilidades que nos brinda, nos estamos refiriendo a que creemos en el médico
y, por derivacion, en su creencia. En otras palabras, decimos que si confiamos
en el médico es porque creemos en su creencia. Es decir, creemos que s6lo nos
expone a aquellos aparatos de cuya eficacia y fiabilidad ¢l mismo estd con-
vencido, y a los que se expondria ¢l mismo si estuviera en nuestra situacion.
Y a mayor abundamiento, confiamos en que el profesional de la medicina no
esté condicionado principalmente por consideraciones econéomicas, y en que
no sea negligente o mal informado, y en que al aplicar tales aparatos no siga
meramente unas modas, sin previas comprobaciones. En este punto reside, a
juicio de Spaemann, el aspecto ético alrededor del cual gira todo en todo tipo
de confianza, y que a su vez no es susceptible de delegacion ni en un aparato
ni en una comision de ética.

Esta ultima consideracion merece una profunda reflexion que entronca ni-
tidamente con la comunicacion interna en el seno de una organizaciéon y que
prepara el terreno para abordar dos de las controversias éticas mas especificas
de nuestro tiempo: en primer lugar, los limites del consenso; en segundo lugar,
los limites de la delegacion de la toma de decisiones. Ambas controversias, las

pretendo analizar a continuacion.

4.2.1. Los limites del consenso

Todo consenso presupone una conversacion entre interlocutores que pre-
tenden alcanzar acuerdos. Pero la conversacion no produce verdades, segun
Spaemann (11). Dicho en otros términos, no podemos esperar de quienes ha-

gan suyo los postulados del consenso que puedan construir la verdad.

13 Cfr.: R. SPAEMANN: <<Confianza>>, o. c., p. 136.
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En efecto, es muy reiterada la tesis de raiz constructivista, que defiende
que la verdad no sélo no es ajena al discurso sino que no nos es cognoscible el
acceso a la misma fuera del discurso. Esta tesis la aplica Spaemann al ambito
de las organizaciones sanitarias, en las que una de las sefias distintivas del mo-
mento presente es la proliferacion de comisiones por doquier que en nombre de
la ética pretenden arrogarse la competencia de asesorar al facultativo y, llegado
el caso, de decidir —valga la expresion- en cuestiones de vida y muerte (pues
no en vano lo que esta en juego es precisamente la vida humana, ya sea en su
inicio [constatado cientificamente desde la concepcion] o en su finalizacion).
Ese tipo de comisiones no inspiran ninguna confianza, porque —como afirma
Spaemann- “siguen leyes de dinamica de grupos que s6lo de modo limitado
tienen que ver con la verdad y el error, con la justicia y la injusticia”'*. En todo
caso, quienes en ultimo término pueden inspirar confianza son los miembros
particulares de una comision, pues solo ellos tienen conciencia. Por tanto, no
cabe hablar, seglin Spaemann, de confianza en comisiones o consejos asesores,
pues estos entes instrumentales carecen de conciencia.

No hace falta insistir por su obviedad y porque su analisis exhaustivo des-
bordaria las pretensiones de este capitulo, que la tesis constructivista donde
reina en nuestros dias con toda pujanza es en el ambito de la accion politica,
pues una buena parte de significativas politicas sociales, amparandose en un
supuesto consenso, tratan de justificar el contenido de decisiones politicas di-
rigidas, por poner un ejemplo, a reformular por la via legislativa el sentido y
el significado de instituciones centrales como la Familia; decisiones que ni
siquiera van dirigidas a satisfacer los deseos de una mayoria de ciudadanos
sino a lo sumo de influyentes grupos de presion.

Por otra parte, es oportuno incorporar entre los “afectados por el consenso
[sin limites]” al sector de la comunicacion, pues todos hemos sido testigos de

como ciertos medios de comunicacion han contribuido a crear opinion sobre

14 Cfr.: R. SPAEMANN: “Confianza”, o. c., p. 137.

13 El caso espaiiol es prototipico en ese sentido, especialmente entre los afios 2004-2011, en los que
observadores del mas variado signo constatan una marcada polarizacion ideologica, que arrastra
con su influjo el quehacer diario de los medios de comunicacion, como se aprecia —siguiendo la
tesis de Alejandro Llano- en una lectura detenida de titulares de prensa. Curiosamente, en el tiempo
presente, hemos entrado en una nueva fase, que viene presidida no sélo por el sesgo divergente que
cada medio de comunicacion da a una misma noticia, sino por el hecho mas sustancial de presentar
determinados medios de comunicacion con grandes alardes ciertas noticias, mientras que otros
medios, por extrailo que resulte, en ningin momento se hacen eco de tales noticias. Este curioso
fenémeno algunos criticos lo han bautizado con el calificativo de “apagén informativo”.
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el tenor de decisiones politicas a la postre bautizadas eufemisticamente como

“expresion de consensos democraticos™"

, a la vez que buena parte de los mis-
mos se han convertido en poderosos altavoces gubernamentales al extender la
idea de que el consenso presidido por una mayoria de representantes electos
(ademaés de erigirse en “motor del cambio social”), es el fundamento tltimo
que legitima y justifica cualquier accion politica. Es ciertamente significativo,
en este punto, como la invocacion al consenso ha acabado por convertirse en
punta de lanza de enconadas disputas entre empresas de comunicacion rivales,
que han acabado afectando -como no podia ser menos- a la credibilidad que
suscitan ante el publico receptor (por defender oscuros intereses raras veces
confesables, pero que antes o después acaban siendo divulgados), asi como a
la estabilidad en el puesto de trabajo de un buen niimero de profesionales de

la comunicacion.

4.2.2. Los limites de la delegacion de la toma de decisiones

Uno de los rasgos mas generadores de desconfianza para Spaemann se pre-
dican de aquellos profesionales que en vez de dejarse asesorar y eventualmente
convencer, ceden decisiones precarias a comisiones de expertos (“consejos de
sabios”, como popularmente son conocidos), o a grupos de asesores. Las acti-
tudes de estos profesionales (que pueden proceder de los mas variados secto-
res: la medicina, la politica, la judicatura, etc.) son merecedoras de desconfian-
za porque demuestran con su actitud que pretenden eludir su responsabilidad
(ya sea de indole moral, politica o juridica), descargandola sobre comisiones
que en ningun caso pueden ejercer tareas de representacion, pues como afirma
Spaemann de modo taxativo cuando se refiere a la responsabilidad moral “en
cuestiones de moral —aparte del consejo y la correccion- no'® existe represen-
tacion™".

Conviene aclarar que Spaemann'® en ninglin caso se manifiesta a favor de
la autonomia concebida en clave de independencia y calificada por una parte
de la doctrina especializada como signo de madurez humana, pues se encarga
de fijar el contrapunto de que “(...) [quien] no quiera aceptar consejos merece
tan poca confianza como aquel que entrega sus decisiones a comités de aseso-

ramiento”.

16 La cursiva es mia.
17 Cfr.: R. SPAEMANN: “Confianza”, o. ¢c., p. 137.
¥ Ibid., p. 137.
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4.3. Confianza en instituciones

En un tercer nivel, Spaemann sita la confianza en instituciones, concebidas
éstas en sentido amplio: organizaciones publicas, empresas privadas, empresas
mixtas, organizaciones no distribuidoras de beneficios entre sus asociados, etc.

Nos encontramos con un tipo de confianza que se distancia de las modali-
dades que he analizado con anterioridad, porque los sujetos participantes en la
relacion sobre la que media confianza, “no exponen toda su existencia a la vul-
nerabilidad, sino s6lo una parte de si mismos”'. Cada una de las partes actua,
por asi decir, “como una sociedad personal de responsabilidad limitada™. Y
esto modifica también la naturaleza de la confianza. De hecho la gran diferen-
cia entre la confianza personal y la confianza en una institucion viene marcada
porque si se destruye la segunda, ésta “s6lo puede restituirse muy lentamente.
A diferencia de la confianza personal, que puede restituirse en cualquier mo-
mento a través del cambio de actitud del otro, una reaccioén de esta indole no
existe en la vida de las instituciones™*!. S6lo cuando vemos que una institucion
se hace cargo voluntariamente de las pérdidas para que no suframos perjuicios
indebidos, “permaneceremos fieles a ella”?.

En este punto, es significativo como prestigiosas instituciones de antaflo
(de cuflo parlamentario, judicial e informativo, por ejemplo) han ido laminan-
do su credibilidad, no s6lo —como se afirma reiteradamente con cierto funda-
mento-, porque se han ido distanciando de la realidad al entrar a reglamentar
ambitos antafio dejados a la libre iniciativa de los ciudadanos (en el caso de las
instituciones parlamentarias®), o porque se empefian en emplear un lenguaje

opaco ¢ impenetrable dificilmente cognoscible para el comtn de los ciudada-

19 Cfr.: R. SPAEMANN: “Confianza”, o. c., p. 142.

20 Ibid.., p. 142.

2 Tbid.., p. 144.

2 Ibid.., p. 144.

2 En el caso de las instituciones parlamentarias, resulta una practica reiterada y escasamente de-
mocratica que muchos de sus integrantes no s6lo no asuman voluntariamente sus responsabi-
lidades politicas cuando existen indicios de corrupcion en su gestion o sospechas de incurrir
en las eufemisticamente llamadas “malas practicas”, sino que “esperen” [es un decir] a asumir
sus responsabilidades politicas a que previamente se sustancien las responsabilidades juridico-
penales. Como las segundas raras veces se asumen porque cuando se enjuicia el delito éste
ya ha prescrito, o porque el parlamentario concibe su condicion de aforado como un “escudo
protector” (para, de este modo, evitar su paso por 6rganos judiciales de instruccion y de primera
instancia, y hacerlo por jueces nombrados por los propios parlamentarios [sic]), menos lo haran
a la hora de asumir las responsabilidades politicas. El resultado no puede ser otro que una merma
de la confianza en los electores respecto de sus representantes.
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nos (en el caso de las instituciones judiciales®*), o porque estan mas preocu-
padas por establecer oscuras alianzas estratégicas “con otros poderes” que de
informar con veracidad a los ciudadanos (me estoy refiriendo, obviamente, a
las empresas de informacion®), sino porque son incapaces -en una generalidad
de los casos- de asumir voluntariamente sus responsabilidades.

Considero que es en ese punto donde radica la actual merma de confianza
que se detecta en las instituciones mencionadas. En las siguientes secciones de
la presente Ponencia me propongo analizar por separado cada una de estas ins-
tituciones, poniendo en relacion la confianza (o, en su defecto, la desconfianza)
que suscitan cuando deliberan, enjuician o publicitan temas de calado bioético

que atafen directamente a las organizaciones sanitarias.

24 Mas sangrante resulta el caso —denunciado por Alvira, en su ponencia “Responsabilidad” pre-
sentada en el Simposio Internacional “Cambio Social, Cambio cultural” (9-11 de mayo de 2007)-
de que los medios de comunicacion y la ciudadania en general asista impavida a la violacion
flagrante del derecho a un “proceso con todas las garantias”, que presupone dos condiciones:
en primer lugar, que dicho acceso lo sea al juez legal imparcial o “predeterminado por la Ley”
y, en segundo lugar, que ese instrumento que tiene el Juez para satisfacer las pretensiones y
resistencias, esto es, el proceso, sea respetuoso con los principios de contradiccion, igualdad de
armas, dispositivo en el proceso civil y acusatorio, en el penal. Este derecho se infringe cuan-
do los justiciables que en un determinado momento del proceso interponen un recurso ante un
Alto Tribunal “esperan” a que se modifique la composicion (variable) de los miembros de los
mencionados Tribunales porque consideran que la “correlacion de fuerzas politicas presentes en
la Sala” puede suponerles un obstaculo para conseguir una resolucion “favorable” [no estamos
hablando de “justa”] para sus propios intereses o para los intereses de su opcion politica. Habra
que esperar, en definitiva, a que la nueva configuracion del Alto Tribunal “cambie de tendencia o
de mayorias”. Ahora bien, el hecho de que la adscripcion partidista de los jueces y magistrados
se convierta en una losa que determine el contenido de su fallo; dependencia que ademas viene
avivada por la denuncia los medios de comunicacion y que ni siquiera merece un desmentido
por parte de los jueces “supuestamente imparciales” acusados de forma mas o menos directa de
partidismo, socava las bases de todo régimen democratico, porque destruye la confianza de los
ciudadanos en sus representantes. En efecto, si examinamos la asuncion de responsabilidades de
los miembros del Poder Judicial, dificilmente vemos en sus integrantes la asuncion de los deno-
minados “errores judiciales” (que -por cierto- no por mas reiterados resultan menos sangrantes).
En todo caso, es el Estado el portador de la llamada responsabilidad civil subsidiaria, lo que da
lugar a que el particular que ha experimentado daiio o indefension por la actuacion judicial debe-
ra dirigirse a la Administracion del Estado y sera en todo caso ésta ultima quien tendra derecho
a “repetir” contra el Juez que haya sido condenado por sentencia firme (aunque de esto ltimo
existan escasisimos precedentes) por haber cometido un error relevante a la hora de juzgar o de
hacer ejecutar lo juzgado.

% Mencion especial merece la asuncion de responsabilidades por parte de las empresas de in-
formacion a resultas de la publicacion de informaciones no veraces que hayan podido generar
dafio moral (dificilmente medible, por cierto) en personas fisicas o un notable descrédito en
personas juridicas. La practica reiterada por parte de medios de comunicacion del mas variado
signo de no asumir sus responsabilidades, resistiéndose al maximo a rectificar el contenido de
una noticia que se ha probado no veraz y ha resultado lesiva para personas concretas, les hace
perder credibilidad a todas luces. En este punto, no pocos informadores se ven presionados a no
rectificar siguiendo los dictados procedentes de la direccion del Consejo Editorial, que hace suyo
el famoso eslogan: “No dejes nunca que la verdad te estropee un titular”.
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4.3.1. Confianza en las instituciones parlamentarias

Es significativo el modo de proceder de nuestras instituciones parlamen-
tarias?, cuando entran a regular ciertos temas (la mayoria de ellos, de calado
bioético, curiosamente), pues tienden a introducir conceptos ambiguos o los
acronimos de éstos con el fin de desnaturalizar todavia mas la esencia y el
significado universalmente admitido de los conceptos que precisamente cons-
tituyen el supuesto de hecho de la norma legislativa o reglamentaria, y de este
modo, acabar confundiendo a la opinién publica. Entre otros muchos ejemplos,
podria citar la invocacion reiterada de “interrupcion voluntaria del embarazo”
o su acronimo “I.V.E.” para no mencionar el concepto de “aborto”, que posee

un significado univoco y, a la vez, provisto de otras connotaciones.

4.3.2. Confianza en las instituciones judiciales

En lo que atafie al contenido de ciertas sentencias de nuestros Altos Tribu-
nales cuando el tema objeto de analisis posee implicaciones bioéticas, el par-
tidismo, la claudicacion de toda cosmovision “politicamente incorrecta” y la
deliberada invocacion de supuestos conflictos de derechos, con el proposito de
oscurecer todavia mas si cabe el debate ante la opinidon ptblica no hacen otra
cosa mas que acreditar que es la cesion a poderosos grupos ideoldgicos y no
la consecucion de la justicia lo que orienta su actividad. Por poner un ejemplo,
la conocidisima Sentencia 53/85 de 11 de abril del Tribunal Constitucional en
respuesta al recurso de inconstitucionalidad interpuesto por parlamentarios del
Grupo Popular en el Congreso de los Diputados por la reforma del articulo 417
bis del Cédigo Penal, que conllevaba la despenalizacion de tres supuestos del
aborto, se permite incorporar en su Fundamento Juridico 1 el oscuro concepto
de “caso limite” para referirse al aborto, a la par que afirma no querer basarse

en “ideas, creencias y convicciones morales, culturales y sociales”.

4.3.3. Confianza en las empresas de informacion

No deja de ser interesante constatar como cuando de lo que se trata es de

26 En el caso espaifiol, se constata una “difusa separacion” de los parlamentarios respecto de las
instituciones que gobiernan el Poder Judicial, pues son los miembros de las Cortes los que par-
ticipan mayoritariamente en su designacion, como se encargan en enfatizar las Leyes Organicas
6/1985, de 1 de julio, del Poder Judicial y la Ley Organica 2/2001, de 21 de junio sobre modi-
ficacion respecto de la anterior en relacion con la composicion del mas alto 6rgano de gobierno
de los jueces y magistrados: el Consejo General del Poder Judicial. Ambas leyes organicas no
hacen sino respaldar la participacion decisiva de los parlamentarios en el nombramiento de los
integrantes de los mas Altos Tribunales: el Tribunal Supremo y el Tribunal Constitucional.
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informar de temas de substrato bioético multiples empresas de informacion
“orientan” el debate en la opinion publica desde un sesgo muy particular al
empefiarse en incorporar “casos limite” dirigidos a conmover a grandes capas
de ciudadanos, que no tienen oportunidad ni habito de contrastar ciertas noti-
cias que acaban por adoptar el caracter de dogma, y que acaban revertiendo en
mecanismo de presion para aquellos facultativos y profesionales sanitarios que
no se pliegan a los dictados de una supuesta mayoria.

En definitiva, la confianza es claramente una dimension proactiva, que se
concreta en la asuncion de responsabilidades por adelantado, tanto a nivel
interpersonal como a nivel corporativo. En el momento presente, sucede habi-
tualmente todo lo contrario en el plano corporativo, no s6lo porque las respon-
sabilidades no llegan a asumirse nunca, sino porque se incurre en el vicio tan
reiterado de endosar la propia responsabilidad en el otro, a quien se tacha de
culpable y, por tanto, a quien se atribuye toda la responsabilidad.

Si en esta ultima seccidon me he ocupado de la aportacion que la confianza
propicia en relacion con el exterior de la organizacion, en el proximo capitulo
tengo el propdsito de dar razones que acrediten la trascendencia de la confianza
en el &mbito interno de una corporacioén, como garantia de toda direccion de per-
sonas al servicio de personas. Para ello me seguiré basando en todo momento en
la obra de Spaemann, aunque procuraré hacerla descender a cuestiones de detalle
que entroncan de lleno con la direccion de personas en el seno de organizaciones

cuyos profesionales desempefian su actividad en el ambito sanitario.

5. Razones para abrir espacio a la Confianza

Siguiendo a Spaemann encontramos cinco “poderosas razones” para abrir
espacio a la confianza: en primer lugar, la confianza supone un ahorro de tiem-
po y de dinero; en segundo lugar, la confianza favorece una disminucién de los
costes de transaccion; en tercer lugar, la confianza fomenta la transferencia del
saber; en cuarto lugar, la confianza vincula a los colaboradores y favorece la
motivacion intrinseca; en quinto lugar, la confianza vuelve exitosa la direccion,
porque dirigir significa alcanzar objetivos con la ayuda de otras personas, ante
las que previamente ha habido que suscitar confianza®.

Las cinco razones acaban siendo decisivas, respectivamente, para favore-

cer la comunicacion interna, como trataré de justificar a continuacion.

27 Cfr.: R. SPAEMANN: “Confianza”, o. c., pp. 144-145.
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1) La confianza supone un ahorro de tiempo y de dinero:

Cuando es la desconfianza el factor explicativo ultimo que explica las in-
terrelaciones entre los miembros de una organizacion sanitaria, proliferan los
controles, aumenta la burocracia, se asiste a un freno a la innovacion, y se re-
chaza la discrecionalidad de los empleados y colaboradores, que es calificada
de “extralimitacion”.

En un contexto cambiante como el que nos movemos en el que prima la
innovacidn, los comportamientos que pretenden controlarlo todo ahogan cual-
quier intento de comunicacion interna e incapacitan a la organizacion sanitaria
para atender a los desafios que se le presentan, en la mayoria de los casos, de

forma inopinada®.

2) La confianza favorece una disminucion de los costes de transaccion:

En este punto, quisiera hacer previamente un inciso que nos permitiera
aproximarnos a la teoria de los costes de transaccion -desde sus inicios- asi
como a sus derivaciones posteriores, dejando para el final la interpretacion que
concede a esta teoria el propio Spaemann.

El concepto de “coste de transaccion” se ha convertido en una pieza clave
de la teoria econdmica moderna. Fue Ronald Coase el primero que llamo la
atencion sobre este tipo de costes en un articulo de 1937. El llamado “Teorema
de Coase” establece que si no existieran los costes de transaccion, la asigna-
cion de recursos seria siempre la mas eficaz cualquiera que fuese la distribu-
cion de los derechos de propiedad.

Décadas mas tarde, en 1975, O. E. Williamson (12), discipulo de Coase,
fue el encargado de darle la debida difusion a esta teoria y de correlacionarla
con las denominadas “antitrust implications” (implicaciones en desconfianza),
al sefialar que los costes de transaccion son, como su nombre indica, los costes
derivados de transacciones econémicas que son, a su vez, un modo especifico
de interrelaciones entre un “principal” (que pone algo suyo bajo la administra-
cion o poder de otro) y un “agente”, que depende del principal en lo que le ha
sido confiado. En esas interrelaciones se realizan contratos que implican unos
costes (busqueda, seleccion, gestion, etc.). En la teoria de los costes de tran-

saccion se supone que el agente puede incurrir en “oportunismo” o “busqueda

28 El desafio inopinado que proyectan los flujos migratorios para la infraestructura de no pocas
organizaciones sanitarias publicas en el caso espafiol es un buen ejemplo.
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culpable del autointerés” (13). Para disminuir este riesgo de aprovechamiento
ilegitimo de una posiciéon de dominio se recurre a controles.

Los costes de transaccion incluyen los costes de contratacion y los de con-
trol. Williamson sugiere que las diferencias en los costes de contratacion fren-
te a los costes de control determinan opciones estratégicas y la configuracion
de la estructura de la organizacion.

Ahora bien, como sefiala Melé (estudioso en Espaiia de la teoria de los
costes de transaccion, en cuanto a sus repercusiones €ticas para el mundo de
las organizaciones), “cuanto mas se quiere disminuir el riesgo de oportunismo,
mayores seran los costes de control”?. Si se logra bajar el riesgo de oportunis-
mo, hara falta menos control y los costes de transaccion disminuiran.

Pero el riesgo de oportunismo va tan estrechamente ligado a la confianza
(0, en su defecto, a la desconfianza) que nos suscita el interlocutor, que el
propio Spaemann al aproximarse a la teoria de los costes de transaccion ha
llegado a afirmar que: “Los costes de la frecuente seleccion y sustitucion de
las partes contractuales, pérdidas de friccion por negociaciones permanentes,
negociaciones y nuevos acuerdos; los gastos de las medidas de control, por
ejemplo, en el caso de personas altamente especializadas, son manifiestamente
contraproducentes™’. Un buen ejemplo de costes de transaccion en la gestion
sanitaria lo tenemos cada vez que asistimos a negociaciones entre la Adminis-
tracion titular de las competencias en materia de Sanidad (de cufio autonémico
en la mayoria de los casos si nos referimos a Espafia) y los sindicatos médicos,
negociaciones en las que raras veces prima atender a la mision especifica de la
organizacion sanitaria; al contrario, asumen toda la relevancia la consiguiente
contraposicion de intereses, en los que se pierde de vista la globalidad de la

organizacion sanitaria.

3) La confianza fomenta la transferencia del saber:

En la llamada sociedad del conocimiento, propia de nuestro tiempo, quien
atesora el saber tiene mas posibilidades de alcanzar poder (“saber es poder”),
pero si no hay confianza quien consiga cotas de saber se sentird tentado a no
compartirlo con los colaboradores en la organizacién sanitaria para la cual
trabaje. De este modo, no vera la luz una comunicacion interna plagada de
asimetrias en el dominio de la informacion.

2 Cfr.: D. MELE: Etica en la direccion de empresas, o. c., p. 29.
30 Cfr.: R. SPAEMANN: “Confianza”, o. c., p. 145.
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Asimismo, si es la organizacion en su conjunto (a través de sus directivos)
la que no sélo no prima la cooperacion sino que incentiva comportamientos
desleales hacia otras organizaciones o equipos de investigacion al favorecer
el trafico de informacion reservada, asi como la practica de informes denigra-
torios que impiden la promocion de colaboradores que son vistos mas bien
como rivales y potenciales enemigos que como compaiieros, es del todo punto
imposible la transferencia del saber®'.

Dicho con otras palabras, la confianza ayuda a salir de uno mismo, a asumir
riesgos (que, en cierta medida, pueden entrafiar vulnerabilidad) y a comuni-
car de un modo 6ptimo especialmente a nivel horizontal. Esto ultimo se pone
especialmente de manifiesto en las organizaciones sanitarias, en las que sus
miembros integrantes resaltan que se da un “buen ambiente de trabajo” cuando
la organizacion es leal con los empleados y los directivos no exigen una lealtad

a la organizacion que ellos mismos no viven.

4) La confianza vincula a los colaboradores y fomenta la motivacion intrinseca.

La motivacion intrinseca que supone, como atestigua el profesor Pérez-
Lopez (14), orientar la propia accion por las consecuencias internas que se
generan y que son traducibles en autorrealizacion personal, crece cuando los

colaboradores se sienten participes de la marcha de la organizacion sanitaria,

31 Es muy ilustrativa la obra de teatro llevada al cine bajo el titulo “Glengarry Glen Ross” [“Exito
a cualquier precio”], a través del guion y direccion de David Mamet (1992). En esta obra se
presenta una organizacion empresarial dedicada a la venta de inmuebles con tres niveles organi-
zativos. En el plano superior nos encontramos con “los de la Central” (alguno de sus integrantes
interpretado por el conocido actor Alec Baldwin) que se dedican periodicamente a hostigar a los
empleados que no consiguen los objetivos estratégicos y a lanzarles arengas transmitiéndoles
una motivacion exclusivamente extrinseca basada en los premios (un gran coche, como primer
premio; un juego de cuchillos, como segundo premio) y en los castigos (el despido, “como tercer
premio” [...]). En el nivel intermedio nos encontrariamos con un burdcrata u <<oficinista>> con
escasas aspiraciones (interpretado por Kevin Spacey), que solo se diferencia de los empleados
que tiene a su cargo en que éste tiene despacho mientras que los de debajo de él carecen del
mismo y en que al disfrutar de mas cotas de poder puede emplear éste en provecho propio dis-
criminando y extorsionando a los empleados que pasan momentos de apuro. En el nivel de la
base tendriamos a cuatro vendedores marcadamente individualistas y muy diferentes de caracter
(interpretados por Al Pacino, Jack Lemmon [que recibi6 una nominacion al Oscar como mejor
actor de reparto en 1992 por su soberbia interpretacion en esta pelicula], Ed Harris y Alan Arkin),
cuya unica “comunicacion interna” (por llamarla de alguna manera) viene basada en como hacer
dano a la compaiiia para la cual trabajan, y de este modo poder tomarse cumplida revancha de las
insidias que les someten a diario. En una organizacion donde “los de arriba” estan para pensar y
<<los de abajo>> para ejecutar, como sucede en el caso descrito, es inviable toda comunicacion
interna. Lo mismo cabe decir de una organizacion que tiene en su base a unos empleados que
erroneamente creen que les ird mejor a cada uno de ellos haciendo dafio a la empresa.
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cuando ésta no se limita a controlarlos sino que les incentiva a que den lo mejor
de si mismos por la organizacion. Pero si los dirigentes privan de su confianza
a sus colaboradores, “[éstos] castigan a sus superiores (...), practicando huel-
gas de celo™2.

En las organizaciones sanitarias, sus profesionales pierden su motivacion
intrinseca cuando advierten en la organizacion una carencia de un proyecto co-
mun que vincule a todos y cuando constatan que el control acaba sustituyendo
a la confianza®.

5) La confianza vuelve exitosa la direccion (...):

Spaemann da una sencilla definicion de “direccion™*

al afirmar que dirigir
significa alcanzar objetivos (estratégicos) con la ayuda de otras personas. En
otras palabras, no cabe hablar de direccion si no contamos con colaboradores
que asumen el proyecto corporativo. De poco sirven las estrategias de direc-
cion si no vienen respaldadas por la confianza. Y, jen qué se concreta esa con-
fianza? El profesor Guillén (15) lo sintetiza muy bien en su manual de Etica
en las organizaciones, haciéndose eco de la aportacion de Alejandro Llano y
Carlos Llano (16). La confianza se suscita: “cuando las razones para actuar son
comunes (motivan al que decide y al que debe poner en practica lo decidido),
claras (entendidas por el que decide y por el que actiia) y confesables (pues el
que decide conoce y da a conocer sus motivos a los demas)”.

El individualismo caracteristico de nuestra sociedad, y que se refleja de
un modo notable en las organizaciones sanitarias, afecta notablemente a la
integracion del personal facultativo en la organizacion, porque éste acaba con-
cibiéndola como mero “lugar de transito” en su itinerario profesional.

En este contexto, conviene situar en toda su pujanza la mision del directivo
de organizaciones sanitarias, cuya virtualidad radica en ejercer elevadas dosis
de un liderazgo que se inicia en la “escucha activa” (17) de las opiniones de

sus colaboradores y que continua con la respuesta proactiva a las contingencias

32 Cfr.: R. SPAEMANN: “Confianza”, o. c., p. 145.

3 No deja de resultar significativa la afirmacion tantas veces reiterada por ciertos profesionales
sanitarios pertenecientes a “instituciones sanitarias publicas” en Espafia, que confiesan en prime-
ra persona al contar sus “memorias” afirmaciones del siguiente tenor: “Nunca me han indicado
lo que no tenia que decir [la cursiva es mia], porque yo siempre he practicado la autocensura”.
En un escenario como éste, dificilmente se puede ejercitar una comunicacion interna fluida,
que necesariamente remite a un “nosotros”. Antes, al contrario, lo que prima aqui es el afan de
supervivencia.

3 Cfr.: R. SPAEMANN: “Confianza”, o. c., p. 145.

35 Cfr.: M. GUILLEN: Etica en las organizaciones. Construyendo confianza, o. c., p. 95.
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que vayan apareciendo en el futuro. En el caso de la escucha activa, su papel
no puede ser mas decisivo, pues cuando los colaboradores perciben que sus
demandas no so6lo no son atendidas, sino que ni siquiera son merecedoras de
una minima atencion, dejan de confiar en el propésito estratégico de la orga-
nizacion, desisten de emplear su tiempo y sus talentos en pro de la comunica-
cién interna, y comienzan a percibirse “utilizados” por la organizacion o por
los propios directivos. En cambio, si se fortalece la escucha activa estaremos
potenciando un importante modo de conseguir cambios en las actitudes de
los colaboradores. Y a su vez, el resultado de “escuchar activamente” no esta
solo en favorecer esa actitud de cambio, sino que ayuda también a “construir
profundas y positivas relaciones humanas.

En lo referente a la respuesta proactiva a las contingencias, el directivo de
la organizacion sanitaria genera confianza y propicia la comunicacion interna
cuando ademas de responder con prontitud a los desafios que se le presentan,
en ninglin momento deja que las contingencias se magnifiquen (las previene,
en la medida de lo posible, antes de que éstas acontezcan) y, en todo caso,
cuando ha de tomar decisiones de calado para superarlas ha sabido interiorizar
ese habito que menciona Spaemann y que se concreta en anteponer los intere-
ses de los demas a los suyos propios. Y todo esto cuando resulta mas dificil,

esto es, en momentos de crisis.

6. Conclusiones

En este articulo he pretendido resaltar las virtualidades de la confianza en
toda direccion de personas que aspire a tener continuidad en el tiempo, ba-
sandome en todo momento en la aportacion de Spaemann. Para mas adelante
tengo el proposito de darle continuidad a este trabajo al seguir correlacionando
la obra de Spaemann con ciertos topicos que inundan el debate publico con-
temporaneo, como es el caso de la apelacion al consenso, que ya he anticipado
minimamente en este trabajo, y que en las organizaciones sanitarias tenemos
como una buena muestra la proliferacion de comisiones.

Como se advierte a través de la lectura de esta Ponencia mi objetivo ha sido
poner en dialogo la vision que Spaemann tiene de la confianza con la direccion
de personas. Deliberadamente he pretendido que la mediacion entre “confian-

za” y “direccion de personas” (la primera como condicidén de posibilidad de

3¢ Cfr.: M. DEL POZO: “Comunicacion interna y cultura empresarial”, o. c., p. 147.
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la segunda) viniera jalonada -aunque so6lo fuera colateralmente- por ciertas
controversias que no estan exentas de grandes repercusiones en el plano de la
moralidad y de la accion politica.

Por exigencias de espacio y de rigor metodoldgico he dado prioridad en
esta investigacion a la confianza como condicion de posibilidad de toda direc-
cion de personas en el &mbito sanitario a partir de la obra de Spaemann. De los
analisis que este autor realiza sobre la confianza se infiere que ésta se encuentra
en la base de todo proyecto interpersonal y corporativo, porque presupone el
logro de la excelencia, la asuncion voluntaria de responsabilidades, la moti-
vacion intrinseca de los colaboradores, el logro de objetivos estratégicos para
la organizacion, el ahorro de tiempo y de dinero, y, por encima de todo, la
profunda consideracion antropologica que defiende que nos encontramos ante
una prestacion adelantada que, a su vez, implica riesgos, porque la reaccion y
la correspondencia del interlocutor (o, en su caso, su carencia de gratitud) no
estan en modo alguno “programadas”.

Este es, a mi juicio, uno de los grandes méritos de Spaemann: haber salva-
guardado por encima de cualquier otro aspecto la dignidad constitutiva de la
persona y, paralelamente, no haber mancillado esta dignidad cediendo a pre-
tensiones espurias heredadas de nefastas utopias politicas del siglo XX. Esa
defensa de la dignidad la ha realizado desde el estudio antropologico y ético de
un fendmeno dificilmente susceptible de medicion como es el de la confianza;
fenébmeno que implica riesgos, madurez para aceptar una derrota y —en todo
caso- la disposicion a no pagar cualquier precio por algo.

Vista en todas sus dimensiones, la disponibilidad a la confianza es rentable.
Pero, como asegura Spaemann®’, incluye la disponibilidad a aceptar un desenga-
fo. El consuelo serd, siguiendo la célebre frase de La Rochefoucauld, que en todo

caso “‘es mas honroso ser defraudado por los amigos que desconfiar de ellos”.
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El final de la vida: problemas morales

Enrique Bonete Perales

Universidad de Salamanca

1. Introduccion

Este es el reto, un tanto atrevido, que me propongo: ofrecer desde mi pers-
pectiva personal, de modo claro y sencillo, unos criterios morales para el res-
peto de la dignidad del muriente (sujeto consciente de su personal proceso de
morir) a fin de salir con cierta lucidez de la confusién en la que la sociedad
—y cada uno de nosotros— se halla cuando el proceso de morir, ese destino
implacable que a todos nos aguarda, desvela que “el yo”, por asi decir, esta
abandonando el fragil y vulnerable cuerpo. Con estas paginas busco presentar
publicamente unas pautas éticas basicas que sean capaces de orientar las de-
cisiones ante las situaciones limite en las que pueden encontrarse no soélo los
murientes, sino también el profesional de la salud encargado de curar y cuidar
a quienes estan sufriendo un proceso irreversible de declive.

Segun lo dicho, cabe afirmar que dos agentes, principalmente, se han de
inspirar en pautas éticas durante los momentos finales de la existencia: los pro-
fesionales de la salud y los murientes. Excluyo en esta ocasion la funcion ética
de la familia, que analicé en otro lugar (1), y también la de diversas instancias
sociales como la institucion hospitalaria o el marco politico-legislativo, que
aun siendo destacables, han de asumir, a mi juicio, los criterios morales que
entran en juego en la relacion interpersonal sanitario — paciente. Por tanto, voy
a dar a conocer un coherente elenco normativo capaz de orientar con cierta
eficacia la practica del profesional de la salud cuando se encuentra ante quienes
se estan ya muriendo. Y, de igual modo, tal elenco de pautas morales, puede
ayudar a los propios murientes a tomar sus particulares decisiones finales. Lo
que en realidad busco con este trabajo reflexivo y ético es mostrar de qué modo
practico puede garantizarse mejor la dignidad del sujeto mas vulnerable en los

momentos ultimos de su existencia.

2. Criterios para el respeto de la dignidad del muriente
Por lo apuntado, creo que es del todo conveniente establecer dos tablas
normativas en las que es posible distinguir los criterios morales que el profe-

sional de la salud ha de seguir, por un lado, y el paciente o muriente, por otro.
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En caso de que éste ultimo no pueda decidir, por diversos motivos, entonces
sera la familia —o su representante— quien se encargue de comunicar al profe-
sional sanitario la voluntad del paciente inconsciente o moribundo. La tabla
normativa referida a éste ultimo sera también valida para quien le represente,
sea de su familia o del circulo de amigos. De tal forma que sélo contamos con
dos tablas con capacidad orientadora, la que ha de aceptar quien esté atendien-
do a un moribundo y la que procura inspirar a quien esté cercano a la muerte
y es consciente de su situacion irreversible. La primera la llamaré Tabla del
profesional de la salud y la segunda Tabla del muriente. En ambas existiran
criterios activos y criterios pasivos, pues en algunas ocasiones seran los médi-
cos los que tendran que tomar la iniciativa y actuar ante un paciente que esta
muriendo, y en otros casos, seran los propios murientes quienes han de guiar
la accion del profesional de la salud. Asi pues, en determinadas circunstancias,
el profesional sanitario aceptara la voluntad del sufriente, y en otras, sera éste
quien seguira las decisiones médicas y de enfermeria, siempre valoradas pre-
viamente bajo el prisma moral que unifica ambas tablas. Sin mas preambulos,
he aqui, primero, la del profesional y después su complementaria, la del mu-

riente, sujeto consciente de su personal morir.

A) Tabla del profesional de la salud

1.- Tengo la obligacion moral de curar a los enfermos y considerarlos
siempre como “personas” —con dignidad incondicional y valor absoluto— antes
que como un conjunto de sintomas o manifestacion orgdnica de una particular
enfermedad a combatir. Y cuando ya no sea posible curar, he de proponerme
siempre cuidar a los enfermos y aplicar medidas paliativas que alivien su dolor

y sufrimiento, sin perseguir nunca directamente la muerte del paciente.

2.- He de buscar el modo mas personalizado de comunicarme con el pa-
ciente y sus familiares a fin de responder sinceramente a sus preguntas y acla-
rar todas las dudas que suscite la situacion de la enfermedad terminal explici-
tada en el consentimiento informado, procurando siempre un didlogo fluido y

abierto en el que respete los valores y las creencias de los pacientes.
3.- He de aceptar en tanto que profesional de la salud y persona reflexiva,

la condicién mortal del ser humano, sin considerar la muerte como un fracaso

de mi ejercicio profesional. Por lo que estaré siempre vigilante para no caer
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en la obstinacion terapéutica que mi afan por curar puede generar, evitando
asi todo dolor y sufrimiento desproporcionado e innecesario en los pacientes

(no-maleficencia).

4.- No he de privar al muriente de la consciencia del morir a través de la
sedacion profunda sin graves motivos o justificaciones médicas, y nunca apli-
caré tal sedacion irreversible sin consultar previamente al paciente o, en caso

de incapacidad de éste, a sus familiares.

5.- No ejecutaré ningun acto cuya intencion sea la de acabar con la vida de
un paciente, aunque ¢l me lo solicite (eutanasia voluntaria-activa-directa), ni
contribuiré de ningiin modo al suicidio médicamente asistido de aquellos mu-
rientes que lo pidan. Y en caso de una legislacion que permita la ayuda médica
al suicidio o la eutanasia abogaré por el reconocimiento juridico de la objecion

de conciencia.

6.- En tanto que profesional de la salud que busca curar a los pacientes,
y teniendo presente que muchas enfermedades pueden ser superadas gracias
a los trasplantes de organos, solicitaré a los familiares, de modo respetuoso,
su autorizacion a fin de que los organos del fallecido puedan ser donados a
quienes los necesiten para continuar viviendo, manifestandose asi un acto de
solidaridad y generosidad que he de alentar por cuanto contribuye al bien de

la comunidad.

7.- En tanto que profesional de la salud, consciente de las complejidades
morales que se suscitan al final de la vida, procuraré por diferentes medios
sociales que la ciudadania tome la decision de redactar y firmar unas volunta-
des anticipadas ante testigos lo suficientemente explicitas para que el personal
sanitario sepa a qué atenerse en caso de que el paciente sufra algun tipo de

pérdida de sus capacidades intelectuales.

B) Tabla del muriente

1.- Tengo la obligacion moral de dejarme curar y cuidar por el profesional
de la salud, otorgando confianza a su competencia y a su intencion de buscar
siempre mi propio bien (beneficencia) en equilibrio con mi capacidad de au-

tonomia ante los tratamientos propuestos. Y cuando ya no sea posible la cura-
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cion, estaré dispuesto a aceptar aquellos cuidados paliativos que reduzcan mis
dolores y sufrimientos, aunque ello ocasione una abreviacion de mi existencia,
siempre y cuando se me haya consultado previamente o a mi familia —en caso
de incapacidad— y no sean un pretexto para procurar intencionadamente mi

muerte por parte del profesional de la salud.

2.- Tengo derecho a solicitar al profesional de la salud informacion y comu-
nicacion lo mas clara posible de cual es mi situacion real y a que mis preguntas
sean respondidas del modo mas comprensible para mi a través de un didlogo
sincero y confiado con los médicos y enfermeras, que puede plasmarse en un

consentimiento informado.

3.- He de asumir mi propia muerte, en tanto que persona reflexiva y cons-
ciente del don de la vida, como la condicién natural de la existencia humana
en este mundo espacio-temporal, por lo que rechazaré siempre la obstinacion
terapéutica del profesional que busque alargar mi existencia de modo artificial
y desproporcionado, ocasionandome dolores y sufrimientos innecesarios sin
respetar mi propia capacidad de decision (autonomia), o la de quien me repre-

sente.

4.- Antes de someterme a tratamientos analgésicos o sedativos que me ha-
gan perder de modo irreversible la consciencia de mi situacion terminal, he de
solicitar al profesional sanitario que respete los deseos personales de concluir

mis obligaciones familiares, morales y cumplir con mis anhelos espirituales.

5.- No solicitaré a los médicos ni enfermeras (ni a mis familiares) que me
ayuden al suicidio ni que me apliquen la eutanasia en ningun caso; sin em-
bargo, si solicitaré de modo expreso que hagan lo posible para que los dolores
y sufrimientos que esté padeciendo sean reducidos proporcionalmente, aun a
riesgo de que mi vida se vea abreviada como consecuencia indirecta (no bus-

cada) del tratamiento paliativo.

6.- He de estar dispuesto a donar mis organos para trasplantes de modo
altruista una vez muerto (segun los criterios de “muerte encefélica total” o
parada cardiorrespiratoria) porque es un acto noble, un auténtico acto de amor,

con el que se me concede la oportunidad, en tanto que sujeto moral, de aliviar
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el dolor y sufrimiento de numerosas personas que podran continuar desarro-

llando su existencia gracias a mi donacion.

7.- En tanto que posible enfermo con pérdida irreversible de capacidades
intelectuales —e incluso disfrutando de salud— he de informarme para redactar
unas voluntades anticipadas en las que exponga de modo claro cuéles son mis
deseos al final de mi existencia, sin contradecir ninguno de los criterios mora-

les anteriormente expuestos.

Segun los criterios formulados, vienen a ser siete los principales problemas
éticos del final de la existencia que han de analizarse desde un punto de vis-
ta médico-sanitario. Nos percataremos asi de qué modo es posible hoy en el
contexto espafiol respetar la vida digna tanto como respetar la muerte natural.
A mi modo de ver, puede sintetizarse la polémica que suscita cada uno de los
criterios normativos mencionados en los siguientes enunciados generales, que
siguen el mismo orden que el articulado de ambas tablas:

1°) “Cuidar” a los enfermos o la nueva mision paliativa de la medicina.

2°) La comunicacion de la enfermedad o el derecho a conocer la verdad.

3°) La obstinacion terapéutica o los limites de la medicina.

4°) La sedacion en la agonia o la consciencia del muriente.

5°) El suicidio asistido y la eutanasia o los limites de la autonomia.

6°) Los trasplantes de 6rganos o la nobleza de la donacion.

7°) Las voluntades anticipadas o la asuncion personal de la muerte.

Me voy a limitar a exponer aquello que considero el nicleo ético de estos
diversos problemas, aunque mas desde un punto de vista médico-enfermero
y practico que propiamente filosofico o tedrico. Sin embargo, por motivos de
espacio, me limitaré a los cinco primeros, por cuanto son los que mas direc-
tamente se relacionan con las tareas inmediatas que el profesional de la salud
ha de llevar a cabo en el marco hospitalario. En ellos, la exigencia moral de
respetar la dignidad del muriente y moribundo se manifiesta de modo especial-
mente agudo. A pesar de ser tratados con excesiva brevedad, procuraré mostrar
la complejidad del debate ético-moral que provocan. Tendré continuamente
presente los documentos deontolégicos de organizaciones médicas, naciona-
les e internacionales, y algunos puntos de la legislacion espafiola, en orden a

comprender mejor si con los criterios morales en ellos expuestos se dignifica
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el proceso de morir o, por el contrario, estamos abriendo la puerta a compor-
tamientos que acaban desamparando a quienes se hallan a las puertas de la

muerte.

3. “Cuidar” a los enfermos o la nueva mision paliativa de la medicina

Es evidente que la medicina ha conseguido erradicar numerosas enferme-
dades y alargar la vida de los seres humanos. La funcion principal de la pro-
fesion sanitaria ha consistido en “curar” a los enfermos, devolverles la salud,
pero en los ultimos tiempos, una nueva mision del profesional de la salud se
ha ido generalizando: “cuidar” cuando ya no es posible la curacion. El proce-
so de morir antafio era mas bien breve: poco cabia hacer ante determinadas
enfermedades. En nuestro contexto técnico y médico, el proceso de morir se
prolonga al aplicarse medidas terapéuticas que ralentizan los estragos que las
graves enfermedades suelen ocasionar. Por ello, son largas las etapas que un
enfermo terminal atraviesa. De ahi que los cuidados paliativos sean cada vez
mas importantes en la practica médica.

Ya en la célebre “Declaracion de Venecia” de la Asociacion Médica Mun-
dial sobre la enfermedad terminal (aprobada en octubre de 1983) podemos
encontrar varios articulos sobre esta funcion cada vez mas necesaria. Tras ase-
verar que el deber principal del médico es “curar” y, cuando esto ya no sea po-
sible, paliar el dolor y el sufrimiento, incluso en caso de enfermedad incurable
o de malformacion, esta Asociacion especifica como criterio moral basico lo
siguiente:

“El médico puede aliviar el sufrimiento de un paciente que pa-
dece de una enfermedad terminal, al interrumpir el tratamiento con
el consentimiento del paciente o de su familia inmediata, en caso
de no poder expresar su propia voluntad. La interrupcion del trata-
miento no libera al médico de su obligacion de ayudar al moribun-
do y darle los medicamentos necesarios para aliviar la fase final
de su enfermedad. El médico debe evitar emplear cualquier medio

>

extraordinario que no tenga beneficio alguno para el paciente...’

No es extrafio, siguiendo esta misma inspiracién deontologica, que entre
los Principios de Etica Médica Europea (aprobados el 6 de enero de 1987)
se haga referencia, en el articulo 12, a la ayuda que el médico ha de prestar

siempre al moribundo como uno de los deberes fundamentales de su ejerci-
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cio profesional (principio de beneficencia), en equilibrio y armonia con la
libertad del paciente (principio de autonomia), que no ampara la aplicacion
de la eutanasia ni la ayuda al suicidio —como se vera en su momento-, sino la
persecucion de una vida de calidad y el respeto a la dignidad del moribundo.
Asi lo expresa:

“La medicina implica en toda circunstancia el respeto constante
por lavida, por la autonomia moral y por la libertad de eleccion del
paciente. En caso de enfermedad incurable y terminal, el médico
puede limitarse a aliviar los sufrimientos fisicos y morales del pa-
ciente, administrandole los tratamientos apropiados y mantenien-
do, mientras sea posible, la calidad de una vida que se acaba. Es
obligatorio atender al moribundo hasta el final y actuar de modo

que le permita conservar su dignidad.”

Estas y otras recomendaciones de organizaciones médicas mundiales, eu-
ropeas y nacionales implican la exigencia de una mayor promocion social y
econdmica de los cuidados paliativos como uno de los objetivos mas desta-
cados de la medicina contemporanea (2). Se requiere de mas especialistas y
mayor inversion por parte de las administraciones publicas para crear no solo
centros especializados en el alivio del proceso final de la existencia, sino tam-
bién equipos sanitarios que puedan desplazarse a los domicilios y en colabo-
racion con los familiares facilitar a los pacientes la entrada en la agonia de un
modo indoloro.

Es de justicia sefalar en este contexto que el Consejo de Europa aprob6 en
la Asamblea Parlamentaria del 25 de junio de 1999 la recomendacion titulada
“Proteccion de los derechos humanos y la dignidad de los enfermos terminales
y moribundos”, en la que insta a los Estados miembros a través del Comité de
Ministros a abogar por la generalizacion de los cuidados paliativos como el
mejor modo de respetar el derecho a la vida y la dignidad de la persona que
estd padeciendo un proceso agonico doloroso.

Tras senalar cudles pueden ser las amenazas que se ciernen sobre el pa-
ciente terminal (falta de tratamiento del dolor fisico, prolongacion artificial del
proceso de morir, temor a convertirse en una carga, separacion de los familia-
res en los ultimos momentos, discriminacidn social del muriente, restricciones
de medios de soporte vital por razones econdomicas, morir sometido a sintomas

insoportables, etc.) la Asamblea recomienda al Comité de Ministros e insta
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a los Estados miembros del Consejo de Europa a respetar la dignidad de los
moribundos procurando, entre otras medidas:

- Asegurar que los cuidados paliativos sean un derecho legal e individual
en todos los Estados miembros.

- Proporcionar un acceso equitativo a los cuidados paliativos a todas las
personas moribundas o en fase terminal.

- Contar con organizaciones y equipos de asistencia ambulatoria, que ase-
guren la asistencia paliativa a domicilio en los casos en que esté indicada.

- Garantizar el desarrollo y la mejora de los estandares de calidad en los
cuidados del enfermo terminal o moribundo.

- Asegurar que la persona en fase terminal o moribunda recibira un ade-
cuado tratamiento del dolor (a menos que el interesado se niegue) y cui-
dados paliativos, incluso si tal tratamiento tiene como efecto secundario
el acortamiento de la vida (principio del doble efecto).

- Garantizar que al menos los grandes hospitales cuenten con unidades
especializadas en cuidados paliativos y hospicios, en los que la medicina

paliativa pueda desarrollarse como parte integral del tratamiento médico.

Propuestas todas ellas encaminadas a que el respeto a la vida del mori-
bundo, a la dignidad de su persona (por muy debilitada que se encuentre) y
al proceso natural de morir inspiren no sélo el ejercicio de los médicos, sino
también la organizacion de las instituciones sanitarias, asi como las politicas
de los ministerios encargados de la salud publica. Todo ello conduciré al Con-
sejo de Europa, en los ultimos articulos de su recomendacion, a la prohibicion
de la eutanasia (mas tarde se expondra la posicion de esta institucion europea
ante tan complejo problema moral).

Para una clarificacion de lo que significa hoy “cuidar” no estd de mas re-
mitirnos a lo que la Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos ha proclamado
sobre el particular en su célebre “Declaracion sobre la eutanasia” aprobada el
26 de enero de 2002: “El objetivo prioritario de los cuidados paliativos es el
alivio de los sintomas (entre los que el dolor suele tener un gran protagonis-
mo) que provocan sufrimiento y deterioran la calidad de vida del enfermo en
situacion terminal. Con este fin se pueden emplear analgésicos o sedantes en
la dosis necesaria para alcanzar los objetivos terapéuticos, aunque se pudiera
ocasionar indirectamente un adelanto del fallecimiento”. Aqui, en esta tltima

frase, queda ya apuntado cual es el nucleo moral de este tratamiento que nos
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ayuda a discernir el mejor modo de respetar la vida y la muerte del paciente.
Nucleo que nos introduce en una de las polémicas mas interesantes en torno a
un principio ético que ha atravesado varios siglos de pensamiento ético cato-
lico y no catodlico desde que Tomas de Aquino lo enunciard en la Suma Teolo-
gica. Me refiero al principio del doble efecto. Este enfoque ético respeta tanto
la mision del médico como el proceso natural de morir. Suele recogerse en la
mayoria de los codigos deontologicos de la profesion sanitaria. Aunque sigue
suscitando debates filosdficos, numerosos casos son aclarados y resueltos des-
de este principio general.

Para que el principio del doble efecto garantice la moralidad de la accion se
requiere el cumplimiento de, al menos, estas condiciones, expuestas de modo
sencillo:

1.- La accion que se realiza por parte del médico o enfermera debe ser clara-
mente buena o al menos neutra (no digna de valoracion moral).

2.- Laintencion de quien realiza la accion ha de ser correcta, en el sentido de
que aquello que es buscado por el agente al obrar sea el efecto positivo.

3.- Cuando se toma la decision de actuar ha de existir una proporcion equili-
brada entre los dos efectos posibles, el bueno buscado intencionadamen-
te y el malo probable.

4.- El efecto bueno que se busca nunca ha de ser causado por un acto clara-

mente negativo o reprobable.

Es clara, pues, la relevancia de la intencion del médico o enfermera a la
hora de valorar desde un punto de vista ético su comportamiento en las si-
tuaciones finales por las que atraviesan los enfermos (3). Ante un paciente
terminal, lo que el médico o la enfermera haga o deje de hacer con intencion
de proporcionar el mejor cuidado paliativo, permitiendo la llegada natural de
la muerte, ha de ser considerado moralmente aceptable, por no decir que forma
parte de la obligacion ética del profesional de la salud. Por tanto, no existen
objeciones morales —ni siquiera legales- a que un médico emplee dosis propor-
cionadas de analgésicos cuando esté tratando el dolor de un enfermo terminal,
aunque ello (segun el principio del doble efecto) implique de modo indirecto
que el proceso de morir sera mas breve (analizaremos esta cuestion al tratar el
problema de la sedacion). Téngase presente que aquello buscado no es provo-
car la muerte, sino “paliar” los sufrimientos que atraviesan los agonizantes en

sus ultimas horas de vida (4).
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4. La comunicacion de la enfermedad o el derecho a conocer la verdad

Es realmente una tarea ética compleja, exigida a los médicos y enferme-
ras, exponer a los pacientes, especialmente a quienes sufren una enfermedad
terminal o que han de recibir cuidados paliativos, su situacion real y la llegada
irremediable del final de la existencia. En estas circunstancias la sensibilidad
ante el impacto psicologico que produce este tipo de informaciones siempre
sera dificil de ejercitar, pero no por ello menos recomendable de perseguir. Es
quiza una asignatura pendiente de la practica médica-enfermera, el aprender a
comunicar las “malas noticias” y dialogar con quien ya percibe la cercania de
la muerte (5). Si bien son variados y complejos los aspectos morales y deonto-
logicos que surgen en este proceso de comunicacion entre profesional sanitario
y paciente (sin olvidar el papel de la familia), en este contexto de mi reflexion
me voy a centrar, sobre todo, en la problematica del consentimiento informado
(6), especialmente durante los tratamientos paliativos requeridos por quienes
ya no pueden ser “curados”, pero si “cuidados” por el profesional sanitario y
familiares. Es de sumo interés un esclarecimiento de este proceso informativo.
Constituye un deber moral de los profesionales de la salud comunicar la verdad
y un derecho de los enfermos (terminales o no) recibir informacion verdadera
de su real situacion (7).

No seria exagerado sefialar que es constitutiva a la medicina paliativa la
comunicacion sincera y cercana con el paciente que estd siendo cuidado para
entrar en la muerte del modo menos doloroso y angustioso. La honestidad y
sinceridad seran virtudes morales que el profesional de la salud ha de ejercitar
de modo especial en el contexto de los cuidados paliativos, sin justificar el
engailo (ni siquiera la mal llamada “mentira piadosa”) al paciente. En estas cir-
cunstancias, el principio de beneficencia ha de armonizarse con el de autono-
mia, de tal modo que aquél no ampare la ignorancia o impida el conocimiento
de la propia situacion terminal, ni éste (el de autonomia), acabe arrinconando
al sujeto a una desconsoladora soledad durante el proceso de morir.

Podria definirse el consentimiento informado, desde un punto de vista ge-
neral, segun los términos que la Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos ha
establecido: “el proceso gradual y continuado, en ocasiones plasmado en un
documento, mediante el que un paciente capaz y adecuadamente informado
por su médico, acepta o no someterse a determinados procedimientos diag-
nosticos o terapéuticos, en funcion de sus propios valores”. Es claro que esta

definicion reconoce el papel activo del “paciente” (que no deja de ser “agente
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moral”) durante el proceso de decisiones terapéuticas que a ¢l le afectan. Y
ademas, no se trata de un mero documento firmado, sino de un proceso co-
municativo, especialmente verbal, en el que a través de un didlogo sincero
realizado en sucesivas sesiones se informa y se aclara la situacion real del
enfermo. Evidentemente, esta defensa de la comunicacion presupone un ade-
cuado respeto a la persona que padece, por lo que acaba convirtiéndose en uno
de los criterios morales mas relevantes para captar la calidad deontoldgica de
la practica médica.

Un analisis elemental de este proceso de comunicacion nos manifiesta que,
siendo tan activo el papel que el paciente desempeiia a la hora de tomar deci-
siones terapéuticas en dialogo con el profesional sanitario, se presuponen, al
menos, tres tipos de capacidades: cognoscitiva (comprender la informacion),
moral (decidir libremente) y dialogica (tener en cuenta la opinion del médi-
co y establecer un didlogo con ¢él). Sin embargo, es necesario recalcar que
en los Cuidados Paliativos el consentimiento informado comporta una serie
de elementos especificos que dificultan el ejercicio, por parte del paciente, de
las capacidades que acabo de sefialar. Cuando alguien se halla en la fase mas
avanzada de una enfermedad, la vulnerabilidad de su persona es a todas luces
manifiesta, por lo que, debido a variaciones animicas, etapas de depresion,
efectos de farmacos, etc., resulta complicado que comprenda bien la infor-
macion del médico y que mantenga la serenidad necesaria para tomar deci-
siones autonomas importantes sobre medidas terapéuticas. A ello se afiade las
complicaciones médicas y de urgencia que se presentan en estos enfermos, lo
que impide disponer de tiempo suficiente para contar con la aprobacion de las
medidas tomadas por un equipo terapéutico. En estas circunstancias, la familia
desempena un papel fundamental, no s6lo por participar normalmente en los
cuidados paliativos, sino, sobre todo, por contribuir a la toma de decisiones
derivadas del consentimiento informado (dialogado y recogido en la historia
clinica, o escrito y firmado). Los seres queridos cercanos al enfermo cuentan
con el mejor conocimiento de los valores y de los criterios morales mas pro-
pios del moribundo, que pueden ser presentados al profesional de la salud a
fin de facilitar orientaciones para actuar del modo mas acorde posible con la
concepciodn de la vida del que esta ya muriendo.

De todos modos, a pesar del papel que puede desempeiiar la familia cuando
el paciente esta incapacitado para asimilar la informacion que se le ofrece y

para decidir sobre las terapias que se le pueden aplicar, no cabe duda de que,
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si aquél se encuentra consciente y puede comprender lo que se le explica, es a
¢l a quien corresponde decidir (segun el principio de autonomia) y no a otros
(familiares o médicos). De ahi, que sea un buen criterio moral el comunicar
la verdad de la situacion terminal al paciente. El “control” de su situacion,
en numerosas ocasiones, es algo deseado por el enfermo, que se siente ain
agente moral y, hasta cierto punto, libre, capaz de dar instrucciones, no solo
al profesional de la salud a fin de evitar tratamientos médicos inttiles y encar-
nizadores, sino también a sus familiares respecto de asuntos administrativos,
interpersonales, religiosos o de otro tipo.

Sin embargo, aun siendo relevante este derecho del paciente a conocer la
verdad de su situacion, también, por respeto a la autonomia, se ha de admitir
que existe la posibilidad de que el enfermo rechace la informacion que el mé-
dico le propone conocer. Y ello lo puede manifestar cuando el paciente sugiere
al médico que actlie lo mejor que pueda seglin sus conocimientos, o cuando
el enfermo no pregunta nada ni muestra interés por saber con exactitud qué
estd pasando. Igualmente, el criterio moral de comunicar la verdad al enfer-
mo puede ser puesto entre paréntesis cuando los médicos consideren que la
informacion resultara especialmente perjudicial en determinados contextos o
segun las caracteristicas psicologicas del paciente. Ahora bien, esta ocultacion
de informacion ha de considerarse siempre como una “excepcion terapéutica”
fundamentada en datos objetivos, y no en un paternalismo que buscando el
“bien” del paciente le impida ejercer su autonomia.

Existen tantas razones a favor como en contra de la comunicacion de la
verdad al enfermo. El debate ético es persistente. Segun algunos analistas y
médicos conviene no informar en exceso al paciente terminal a fin de evitar
una especie de “crueldad” inutil, dado que la muerte, socialmente, es consi-
derada como algo terrible que va a ocasionar sufrimientos al enfermo y fami-
liares, fuente de depresiones y desesperaciones en quien es informado de su
inminencia y puede ocasionar tendencias suicidas, sin olvidar los errores en el
diagnostico y en el prondstico que a veces se cometen por parte de los médicos.
No obstante, por otro lado, siendo relevante en nuestra cultura democratica la
defensa de la autonomia en orden a ejercer la libertad en los Gltimos momentos
de la existencia, y teniendo en cuenta los graves inconvenientes (desconfian-
za, angustia, incertidumbre, desasosiego, aislamiento...) que origina el silencio
complice y la “mentira piadosa”, suele ser moralmente recomendable una co-

municacion sincera y veraz con el paciente terminal respecto de la gravedad
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de la situacion. De este modo madura personalmente, puede llegar a compartir
con los familiares sentimientos que facilitaran posteriormente el duelo, se po-
tencia el didlogo sobre decisiones de tipo econdmico, religioso, interpersonal,
y ademas posibilita la despedida de los seres queridos, y la preparacion moral
y espiritual en los tltimos momentos. Seria dificil desarrollar tales actitudes si
el paciente ignorase la gravedad de su enfermedad.

De ahi que este derecho a conocer que el enfermo mantiene, junto con el
deber del médico de comunicar de modo humanitario la situacion real del pa-
ciente terminal, constituyen la doble cara de un equilibrio moral que garantiza
el respeto al proceso de morir en un contexto médico. Se contribuye asi a la
dignificacion de la persona muriente, tan necesaria en nuestra cultura propensa
a ocultar la muerte y, con ello, a condenar al enfermo a un silencio y soledad

abrumadores.

5. La obstinacion terapéutica o los limites de la medicina

El concepto de “obstinacion terapéutica” incluye el conjunto de practicas
que los médicos aplican a los pacientes con la intencioén de curar o diagnos-
ticar, pero que en realidad no les beneficia, sino que al contrario, generan do-
lores y sufrimientos innecesarios. Las razones por las cuales muchos médicos
se inclinan por estos esfuerzos terapéuticos escasamente beneficiosos para los
enfermos cabe encontrarlas, principalmente, en una carencia de competencia
profesional, miedo a ser acusado de negligencia y, también, por la persecucion
de fines médicos que se desvian de la deontologia, como, por ejemplo, inte-
reses economicos, sociales, politicos, o asépticamente cientificos, que olvidan
el auténtico fin de la medicina o la enfermeria: buscar la salud y el cuidado de
los enfermos.

No cabe duda de que la obstinacién terapéutica (o el mal llamado “ensaia-
miento” y “encarnizamiento” terapéuticos) constituye una flagrante violacion
de la ética médica cuya razén de ser es la atencion personalizada al paciente
buscando siempre evitarle dolores o sufrimientos inutiles. El limite ético de
la medicina encuentra aqui, en el respeto al principio de beneficencia y de no
maleficencia (8), su referencia mas clara, pues nunca se ha de hacer dafio al
paciente, alargando la agonia, y siempre buscar su mayor bienestar a través de
medios proporcionados a su enfermedad o situacion particular. Por tanto, una
cuestion clave sera la de saber cuales son exactamente los medios terapéuticos

proporcionados y ordinarios o desproporcionados y extraordinarios. Los pro-
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fesionales de la salud son quienes tendran que ofrecer criterios prudenciales
sobre el particular.

Sin embargo, aunque el debate no esta cerrado, podria afirmarse que entre
los medios terapéuticos ordinarios cabe incluir: la correcta alimentacion e hi-
dratacion (en ambos casos, incluso por vias artificiales si se hace necesario),
la higiene, la calefaccion/climatizacion, la prevencion de las complicaciones
vinculadas al hecho de estar en cama, la intervencion especifica de rehabilita-
cion que pudiera proceder, la monitorizacion de los signos clinicos de eventual
recuperacion, otros cuidados paliativos, etc. Por otro lado, los medios terapéu-
ticos que, aun siendo extraordinarios, pueden considerarse proporcionados al
caso, se han de valorar bien, analizando el grado de dificultad y de riesgo que
comportan, los gastos que ocasionan, y las posibilidades de éxito en la aplica-
cion, conociendo con rigor las condiciones particulares en las que se encuentra
el paciente.

En este marco de rechazo ético a la obstinacion terapéutica se ha de enten-
der igualmente el derecho de los pacientes, en base al principio de autonomia
moral (9), a renunciar de modo responsable a los tratamientos considerados
desproporcionados o con escasas posibilidades de éxito (10). Aquellas perso-
nas que sufran una enfermedad grave, de dificil curacion, con alta probabilidad
de ser irreversible, y que sean conscientes de su real situacion gracias a una
transparente informacion ofrecida por los médicos, podran decidir en didlogo
con el profesional de la salud si se someten o no a los tratamientos que en su
caso sean pertinentes, en funcion de su proporcionalidad o desproporcionali-
dad. La actitud de rechazar tratamientos de dudoso éxito y desencadenantes de
posibles complicaciones con pérdida relevante de calidad de vida o bienestar
para el paciente debe ser respetada por los médicos o enfermeras y no se ha de
considerar una propuesta de suicidio asistido ni, por supuesto, solicitud de la
eutanasia. Mas bien nos hallamos ante un criterio ético del ejercicio profesio-
nal que la medicina y la enfermeria han integrado en su deontologia y practica
que implica un respeto no solo a la vida del enfermo, sino también a su proceso

natural de morir.

6. La sedacién en la agonia o la consciencia del muriente
La accidén de “sedar” equivale, segun el Diccionario de la Real Academia, a
“apaciguar, sosegar, calmar”. Y se entiende por “sedantes” aquellas sustancias

gracias a las cuales la sensacion de dolor de un paciente disminuye al con-
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trolarse la excitacion del sistema nervioso. La sedacion es un procedimiento
terapéutico muy usado en Cuidados Intensivos, en Psiquiatria o en Cuidados
Paliativos con la intencion de evitar dolores y sufrimientos insoportables en un
paciente grave. Cuando hablamos de sedacion conviene distinguir varios tipos:
1) sedacion transitoria; 2) sedacion paliativa; 3) sedacion en la agonia (11).

La sedacion en la agonia es la que suscita mayor complejidad ética. Por
esta razon, a ella me limito aqui. Se suele llamar también “sedacion terminal”,
pero, segun los expertos, este concepto no es del todo correcto por cuanto
insinta que es la sedacion la que origina la muerte del enfermo, siendo ello
un tanto ambiguo e inexacto. El concepto de “sedacion en la agonia” resulta
mas descriptivo y fiel a la realidad de lo que acontece. Aquellos pacientes que
presentan problemas agudos, inesperados y elevada probabilidad de muerte,
suelen ser sedados con rapidez. En estas situaciones realmente complicadas, la
mision del profesional sanitario es la de garantizar con urgencia el bienestar del
paciente, aun cuando no se cuente —por imposibilidad— con su consentimiento,
o incluso —por el cardcter de urgencia— con el de la familia. La mayoria de las
situaciones (transitorias o paliativas) no ocasionan excesivos problemas mora-
les (el consentimiento familiar suele obtenerse), pero esta ultima, la agénica,
origina no pocos conflictos. En estos casos, las Voluntades Anticipadas pueden
resultar orientativas, y se ha de procurar siempre el didlogo con los familiares
para facilitar las explicaciones de la situacion en la que se halla el enfermo
grave, cercano a la muerte. En estas situaciones de agonia, cuando la muerte
ya es inminente, la mayoria de los pacientes afrontan los ultimos dias u horas
de vida con pérdidas de consciencia, experimentan diversos tipos de dolor,
dificultades para respirar e incluso delirio y agitacion. En estas circunstancias
no existe tiempo real para intentar otros tratamientos distintos a la sedacion
(ya sea ésta superficial o profunda, es decir, irreversible). Lo mas conveniente,
para garantizar la moralidad de la decision médica, sera involucrar a la fami-
lia y obtener de ella siempre el consentimiento. Suelen tener problemas los
pacientes para comunicarse. Por ello, el equipo de cuidados paliativos ha de
entablar relacion con la familia para explicar la conveniencia de una adecuada
sedacion irreversible. Los pacientes sedados en el proceso de agonia suelen
fallecer a las pocas horas o dias.

En estas situaciones limite ha de quedar del todo claro que la funcion cli-
nica principal de la sedacion es suscitar un estado proporcional de calma y

sosiego en el paciente, y no acelerar su muerte o acabar intencionadamente

383



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL.

con la vida del agonizante. Ahora bien, los familiares han de tener presente que
entre los efectos secundarios de la sedacion esta la pérdida total de la capaci-
dad de comunicacion del paciente. Aunque esto no equivale a “morir”, cuando
los pacientes se encuentran extremadamente fragiles y con enfermedades muy
avanzadas, la muerte no sera una posibilidad lejana, sino inminente: la seda-
cion en la agonia implica la ruptura total de relacion con el agonizante; ya no
despertara jamas su consciencia. Y estas situaciones (la pérdida irreversible de
la consciencia por la sedacion profunda en la agonia) son tan sumamente de-
licadas que la mala practica médica puede producirse, tanto por malevolencia
como por negligencia e ignorancia.

A fin de aclarar mejor el debate moral que suscita la sedacion conviene se-
falar los tres niveles de clasificacion que los expertos distinguen al analizar sus
aspectos clinicos: el objetivo, la temporalidad y la intensidad. Sobre el objetivo
cabe dos tipos de sedacion: la primaria (el efecto es la reduccion del nivel de
consciencia) y la secundaria (el descenso del nivel de consciencia se debe a un
efecto de la medicacion, por lo que suele considerarse mas bien somnolencia
0 sopor y no propiamente sedacion). Teniendo en cuenta la temporalidad se
puede hablar de sedacion intermitente (los pacientes tienen periodos de alerta)
o continua (el nivel de consciencia constantemente se mantiene bajo). Y en lo
referente a la intensidad, se puede distinguir entre sedacion superficial (aquella
que permite alglin tipo de comunicacion verbal o no verbal con el sedado) y
profunda (el paciente queda inconsciente y no puede relacionarse con quienes
le rodean).

Evidentemente, los problemas morales se suscitan especialmente durante
la sedacion en la agonia, cuando al agonizante se le aplica una sedacion pro-
funda e irreversible. Si bien el consentimiento escrito de la familia resulta cier-
tamente dificil en estos contextos tan dolorosos y desconsoladores, no ha de
serlo el consentimiento verbal de los familiares (si no existe ningin documento
de Voluntades Anticipadas). Por razones clinicas y éticas tendra que registrarse
ineludiblemente en el historial del paciente la aceptacion, al menos verbal, que
la familia otorga a tal practica médica. El médico no ha de tomar la decision
de sedar irreversiblemente al agonizante sin previa consulta a los familiares
o allegados. La decision de provocar la pérdida total de la consciencia de un
ser humano no puede ser tomada unilateralmente por el médico. Se requiere
de la opinion del equipo terapéutico, y sobre todo de los familiares, siempre

y cuando el agonizante no pueda mostrar su voluntad. De lo contrario, no se
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esta respetando el proceso de morir del paciente ni su capacidad de autonomia,
ejercida por algun familiar en su nombre.

Teniendo esto en cuenta, la Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos ma-
nifiesta que tratamientos tales como la “sedacion paliativa” o “sedacion en la
agonia” vienen a ser una medida terapéutica que ha de buscar sobre todo el
alivio del dolor y sufrimiento del enfermo grave, y no sélo evitar las angustias
o penas de los familiares o incluso del equipo de profesionales. La pérdida
irreversible de la consciencia y la abreviacion de la vida, o, mejor dicho, el
acortamiento del proceso de morir, han de ser valorados desde el principio del
doble efecto (anteriormente expuesto), una vez que se dispone del consenti-
miento informado por parte del paciente o de los familiares (en caso de inca-
pacidad de aquél), y quede bien registrado en el historial clinico del paciente.
Es decir, la muerte es un resultado no buscado de la sedacion, la cual pretende
paliar el dolor, pero como consecuencia se suele acortar el tiempo de la agonia.
Es la enfermedad grave la que ha de ser considerada la causa de la muerte, no
la sedacion.

De tal modo es asi, que la diferencia entre la sedacion y la eutanasia, des-
de el principio del doble efecto —que centra la moralidad en la intencion del
agente—, es lo suficientemente clara para rechazar la confusion entre ambos
comportamientos. Una cosa es que el profesional de la salud prescriba farma-
cos sedantes con la intencion de aliviar el dolor y el sufrimiento del enfermo
que padece determinados sintomas, y otra bien distinta que el médico busque
provocar la muerte del paciente (aunque sea a peticion de éste) para liberarle
de cualquier dolor y angustia. Si aquella, la sedacion, altera la consciencia del
enfermo para que no sufra los ultimos momentos de su existencia a los que
irremediablemente se encamina, la eutanasia, por el contrario, busca eliminar
de modo directo la vida fisica de quien esta enfermo. Por todo ello, cabe afir-
mar que la sedacion consentida y proporcionada a los sintomas padecidos se
convierte en uno de los tratamientos médicos que promueven el respeto a la
vida y también, por supuesto, el respeto al proceso de morir. El médico inter-
viene solo con la intencion de aliviar y paliar dolores o sufrimientos que oca-
siona en el enfermo la agonia final, no para acabar con la vida del moribundo.

Teniendo presente el debate constante en torno a la despenalizacion de la
eutanasia, (considerada por algunos como manifestacion del derecho que asis-
te a cada persona de decidir el como y el cuando de su propia muerte, y por

otros, como un ataque a la ética médica ¢ incluso a la dignidad de la persona
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sufriente), conviene insistir algo mas en las diferencias basicas entre la se-
dacion paliativa en pacientes terminales y la eutanasia, a fin de evitar graves
confusiones. Por lo dicho, cabe distinguir ambos comportamientos médicos
por la intencion, el procedimiento y los resultados.

Intencionalidad: La sedacion paliativa o en la agonia no busca acabar
—como si pretende la eutanasia— con la vida de la persona enferma para librarle
de todo sufrimiento, sino sobre todo aliviar el dolor, los sintomas refractarios y
contribuir a una mejora de la calidad de vida en los momentos finales.

Procedimiento: Aunque ambos comportamientos médicos suponen el con-
sentimiento del enfermo, la sedacion requiere una precisa indicacion médica,
dosis de farmacos proporcionadas a los padecimientos del paciente y evalua-
cion de sus efectos, mientras que para la eutanasia es suficiente administrar
dosis letales de farmacos.

Resultados: El resultado principal de la sedacion —reitero— es el alivio de
los sintomas, mientras que el de la eutanasia no es otro que la muerte del sujeto
enfermo. Bien es verdad que un efecto secundario de la sedacion es acortar la
vida de los pacientes, lo cual es muy distinto a buscar directamente su muer-
te. La sedacion requiere llevarse a término en un contexto de confianza entre
médicos, enfermeras, familiares y paciente, cuya licitud moral radica en la
persecucion del control gradual de los sintomas, sin pretender nunca matar al

enfermo.

7. El suicidio asistido y la eutanasia o los limites de la autonomia

En mi libro ;Libres para morir? En torno a la Tanato-ética (Desclée de
Brouwer: Bilbao; 2004) ofrezco definiciones clarificadoras de lo que ha de
entenderse por suicidio asistido y eutanasia en un contexto médico. A ellas me
he de remitir para después sefialar cual ha sido el pronunciamiento del Consejo
de Europa sobre este capital problema y criticar, desde un punto de vista ético,
la legislacion de Holanda (12). A este pais mira toda Europa con la intencion de
elaborar futuras leyes que puedan amparar ambos comportamientos (suicidio
asistido y eutanasia), reprobados hasta muy recientemente por la profesion mé-
dica, pues implican acabar con la vida de un paciente, objetivo no contemplado
por la deontologia médica y enfermera durante siglos. Intentaré mostrar que
la legislacion holandesa no sélo contradice recomendaciones del Consejo de
Europa, sino que dificilmente puede considerarse el mejor modo de respetar la

vida y la muerte de los enfermos terminales.
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(Cuando estamos ante un suicidio asistido? Cuando el profesional de la sa-
lud contribuye con sus conocimientos a que el enfermo terminal o quien pade-
ce insoportables dolores fisicos y sufrimientos psiquicos, que ha decidido po-
ner fin a su propia vida, lleve a término su voluntad de suicidarse a fin de evitar
los ultimos tramos de la enfermedad. Aqui se produce una ayuda indirecta por
parte del médico o enfermera al facilitar al paciente los medios farmacéuticos
o técnicos para que sea el propio enfermo quien ponga fin a su existencia si
personalmente lo decide. Algo muy distinto acontece con la eutanasia en sen-
tido estricto. ;Qué es, en rigor, la eutanasia? Asi la defini en el libro al que me
he referido: “La accion directa de un agente (médico, profesional sanitario,
principalmente) que, tras la reiterada peticion de muerte indolora por parte de
un paciente en posesion de sus facultades mentales y que esta sufriendo una
enfermedad incurable, dolorosa y terminal, busca poner fin a su vida con pro-
cedimientos letales” (p. 157). Segun esta definicion, nos hallamos ante la con-
siderada eutanasia voluntaria (solicitada por el paciente), activa (el profesional
sanitario es el agente principal que realiza determinadas acciones u omisiones)
y directa (con la intencion explicita de acabar con la vida del sufriente y de este
modo con todos sus dolores). Teniendo en cuenta esta clarificacion conceptual
podremos entender mejor el nucleo ético de estos comportamientos médicos
que, a juicio de gran parte de la medicina y la enfermeria actual (segtn los do-
cumentos deontologicos que aducir¢) , impiden el auténtico respeto a la vida y
a la muerte de la persona que se halla en situacion limite.

Si se debate sobre una legislacion que regule el suicidio asistido y la eu-
tanasia, de lo que en verdad se trata es de respaldar juridicamente este tipo de
comportamientos médicos bajo concretas circunstancias, amparando practicas
profesionales hasta ahora no contempladas por la mas extendida ética médica
desde sus origenes hipocraticos. De todos modos, lo que aqui me interesa no
son los aspectos especialmente juridicos de la propuesta europea o la legisla-
cion holandesa (13), sino, sobre todo, los criterios morales implicitos y expli-
citos en los textos para manifestar que la legislaciéon mas avanzada de Europa
no constituye un buen procedimiento de respeto a la vida y a la muerte. Sera,
principalmente, el fomento y generalizacion de los cuidados paliativos aquella
actividad médica y enfermera que puede convertirse en la mejor garantia de
que la medicina y la enfermeria en verdad protegen y dignifican a la persona
mas vulnerable que con aguda debilidad se encamina hacia el final de sus dias.

Pero conviene saber lo que el Consejo de Europa proclamé sobre la eutanasia
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en 1999, un afio antes de que en Holanda entrase en vigor la Ley en la que se
regula de qué modo el médico puede, por paradodjico que parezca y en contra
del Consejo de Europa, “terminar con la vida del paciente o ayudarle a suici-
darse”. La recomendacion europea, tras abogar con coherencia y determina-
cion por la generalizacion de los cuidados paliativos, afirma lo siguiente en
contra de la aplicacion de la eutanasia:

Respaldando la prohibicion de poner fin a la vida intencionadamente de los
enfermos terminales o las personas moribundas, al tiempo que se adoptan las
medidas necesarias para:

I. Reconocer que el derecho a la vida, especialmente en relacion con los
enfermos terminales o las personas moribundas, es garantizado por los Estados
miembros, de acuerdo con el articulo 2 de la Convencion Europea de Derechos
Humanos, segtn la cual “nadie sera privado de su vida intencionadamente...”.

I1. Reconocer que el deseo de morir no genera el derecho a morir a manos
de un tercero.

III. Reconocer que el deseo de morir de un enfermo terminal o una persona
moribunda no puede, por si mismo, constituir una justificacion legal para ac-

ciones dirigidas a poner fin a su vida.

Pero si este pronunciamiento del Consejo de Europa es claramente anti-
eutanasia, la legislacion holandesa, por su parte, recoge una serie de circuns-
tancias que pueden amparar que el médico atienda la solicitud de un paciente
de que se ponga fin a su vida, de modo directo, o que se le asista para que pueda
suicidarse. Esta es la denominacion exacta que la reciente ley ha recibido en
Holanda: “Ley de la Terminacion de la Vida a Peticion Propia y del Auxilio al
Suicidio”. Fue promulgada por el Ministerio de Justicia, el Ministerio de Sa-
nidad, Bienestar y Deporte, y el Senado en el 2000, un afio después —y esto es
significativo— a lo recomendado en contra de la eutanasia por parte del Consejo
de Europa. Los requisitos que justifican la intervencion del médico en contra
del respeto de la vida y de la muerte del paciente son denominados, paradéji-
camente, “requisitos de cuidado y esmero profesional”. Estos implican, seglin
el articulo 2 de la ley, que el médico:

a) Ha llegado al convencimiento de que la peticion del paciente es volun-
taria y bien meditada.

b) ha llegado al convencimiento de que el padecimiento del paciente es

insoportable y sin esperanzas de mejora.
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¢) Ha informado al paciente de la situacion en que se encuentra y de sus
perspectivas de futuro.

d) Ha llegado al convencimiento junto con el paciente de que no existe
ninguna otra solucion razonable para la situacion en la que se encuentra este
ultimo.

¢) Ha consultado, por lo menos, con un médico independiente que ha visto
al paciente y que ha emitido su dictamen por escrito sobre el cumplimiento de
los requisitos de cuidado a los que se refiere los apartados a. al d.

f) Ha llevado a cabo la terminacion de la vida o el auxilio al suicidio con el

maximo cuidado y esmero profesional posibles.

A'lo cual afiade la ley holandesa una serie de consideraciones para orientar
el comportamiento médico ante un menor de edad, lo que sitiia al profesional
sanitario en un contexto de decision realmente complejo que genera ya ciertas
dudas respecto de lo que hasta el afio 2000 constituia un criterio deontoldgico
firmemente establecido en esta profesion: al médico le corresponde “curar” y
“cuidar” a los enfermos, mas no “matar”. A partir de la legislacion holandesa,
en Europa el respeto a la vida y al proceso natural de morir pasa a un segundo
plano, amparandose sobre todo el principio de autonomia del paciente, en-
tendido en términos absolutos, por cuanto los médicos y enfermeras a él han
de someterse, incluso cuando es proclamado por un menor de edad, al que ya
se considera maduro para condicionar la decision médica. Extrafiamente se
excluye la posibilidad de pensar que las situaciones limite no constituyen en
verdad el mejor contexto para reivindicar una autonomia soberana, y menos
todavia en individuos cuya psicologia esta en proceso de desarrollo y madu-
racion. Leyendo la ley de Holanda podemos percatarnos hasta qué punto se
llega a amparar socialmente comportamientos que dificilmente garantizan el
respeto a la vida humana y al proceso natural de morir (14). Indirectamente,
promueve un ejercicio profesional que ya no confia en que la reduccion de
dolores y sufrimientos, asi como la extension y perfeccion de los cuidados
paliativos, podria eliminar los deseos de morir que algunos pacientes, en fases
depresivas de la enfermedad, llegan a expresar, como manifestacion de una
situacion especialmente angustiosa y psicolégicamente vulnerable. Este tipo
de legislaciones, en vez de promover el respeto absoluto a la dignidad del mu-
riente buscando todas las medidas posibles para paliar sus dolores y angustias,

promueven que el médico se convierta poco a poco en un impulsor indirecto
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—o directo— de la muerte y el suicidio como remedio de todos los males que nos
advienen al final de la existencia.

Convendria que la ciudadania de nuestro pais conociera con mayor detalle
el contenido de esta ley holandesa y valorase si constituye una salvaguarda
del respeto al sujeto muriente, 0 mas bien una puerta por la que el desasosiego
que nos produce a los humanos la muerte acaba impulsando comportamientos
médicos y familiares carentes de toda sensibilidad ética, lindantes al “homici-
dio por compasion”, cuyo punto de partida no es otro que el supuesto de que
existen vidas que no merecen ser vividas (lo sepa el enfermo o no) y que han de
ser eliminadas, ya sea a peticion del paciente, de los familiares o desde el punto
de vista del médico. Dicho supuesto tendria que ser superado hoy gracias a
una mayor finura moral, respeto a la vida y, por supuesto, a un mayor respeto
al proceso natural de morir, evitando al paciente sufrimientos y dolores inne-
cesarios, pero nunca acabando con su vida o contribuyendo a su suicidio, por
mucho que lo solicite él o su familia. Los médicos han de velar por la curacion,
cuidado y alivio de la persona que sufre, mas no por su eliminacion.

La Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos en su minuciosa y bien ela-
borada “Declaracion sobre la eutanasia”, tras mostrar el contexto social de este
debate moral y con la intencion de deslindar aquel termino de todos sus afines
que contribuyen a una perenne confusion, especifica que el sentido etimoldgi-
co de “buena muerte” practicamente ha dejado de tener uso social en nuestro
contexto politico. Asi entiende la eutanasia este organismo médico:

“La conducta (accion u omision) intencionalmente dirigida a
terminar con la vida de una persona que tiene una enfermedad gra-
ve e irreversible, por razones compasivas y en un contexto médico.
Cuando se habla de una ley de eutanasia se esta hablando de una
legislacion segun la cual no existiria impedimento legal, bajo deter-
minadas condiciones, para esta practica dentro del ejercicio de la

medicina, en contra de lo que ha sido su ética tradicional .

Me interesa resaltar, por la gravedad de este debate que de vez en cuan-
do aflora en Europa, los diversos argumentos éticos (de caracter prudencial y
consecuencialista) que la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos expone
ponderadamente para oponerse a la legislacion de esta practica, escasamente
respetuosa con la dignidad de la persona muriente. Dicho de modo resumido,

estos serian los principales:
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1.- Riesgo para los mas débiles: difundiria un mensaje social —de modo
indirecto pero sutilmente coactivo- a los pacientes graves e incapacitados se-
gun el cual han de solicitar un final mas rapido para sus vidas, dado que seria
mucho mas evidente que estan siendo una carga para la familia y la sociedad.
Justamente los pacientes en situacion vulnerable serian los que se sentirian
mas coaccionados para solicitar la eutanasia, produciéndose un fenomeno so-
cial perverso: en vez de promover la autonomia de los enfermos originaria una

sutil coaccion y presion colectiva.

2.- Debilitamiento de la confianza en el sistema sanitario: La practica cli-
nica ha de ajustarse a la equidad y al reconocimiento de la autonomia de los
pacientes, en equilibrio con los recursos sanitarios limitados, lo cual implica
que una legislacion permisiva de la eutanasia originaria la sospecha de que
hay razones econdmicas para que las instituciones sanitarias promovieran tales

practicas.

3.- Retroceso en la investigacion e inversion en los cuidados paliativos:
Cabe suponer que una legislacion que favoreciese la aplicacion de la eutanasia
frenaria el desarrollo de la investigacion y de la asistencia paliativa y el aban-
dono de aquellos pacientes sin curacién que requieren de atencion y recursos
humanos especiales. Legalizar la eutanasia en una sociedad como la espafiola
en la que las carencias en la implantacion de los cuidados paliativos son con-
siderables resulta una estrategia harto equivocada, pues el objetivo prioritario

de la medicina es la atencion a los enfermos y no promover su eliminacion.

4.- Pendiente resbaladiza: Una vez que se legalice la eutanasia de caracter
voluntario, los médicos y familiares poco a poco tenderan a deslizarse hacia
la aplicacion en aquellos casos en los que ya no son capaces los enfermos de
manifestar su voluntad. Parece ser, segun diversos estudios, que en Holanda ya
se ha producido esta pendiente resbaladiza: aumentan los casos de eutanasia no

solicitada, lo que alerta de las graves consecuencias sociales de su legalizacion.

Por tanto, y para concluir estas reflexiones éticas, se ha de resaltar que en
el contexto europeo nos hallamos en una situacion social un tanto paradodjica:
por un lado, los documentos deontologicos de los médicos y las enfermeras re-

prueban la eutanasia, al igual que las recomendaciones del Consejo de Europa,
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y por otro lado existe una legislacion en Holanda (y Bélgica) que facilita en
determinadas condiciones la aplicacion de la eutanasia y de la ayuda médica al
suicidio, sin tener presente aquellos documentos que consideran un atentado a
la ética del profesional sanitario la aprobacion de tales practicas.

El nucleo ético-filosofico que se esta suscitando en Europa sobre este parti-
cular, a mi juicio, radica en el conflicto entre una concepcion “soberanista” del
principio de la autonomia, segin la cual se ha de respetar siempre la voluntad
de morir que manifieste un paciente, aunque sea menor de edad —lo que implica
que alguien ha de realizar la acciéon de “matar”—, y una concepcion “ontolo-
gista” del principio de la dignidad de la persona, que defiende la necesidad de
combatir con todos los medios técnicos y humanos al alcance de la medicina
aquellos dolores y sufrimientos que originan en el paciente sensacion de in-
dignidad y deseos de que alguien acabe con su existencia. Es este principio
el que garantiza mejor el respeto tanto de la vida como del proceso natural de
morir. Asi pues, sin matar directamente y sin acelerar de modo intencionado
la muerte, se procura respetar al maximo la dignidad de la persona vulnerable
que esta en situacion terminal. Segin este punto de vista ético, el objetivo
principal de la medicina serd “curar” al paciente, y cuando ya no sea posible,
ha de “cuidar” (cuidados paliativos), reduciendo los dolores y sufrimientos
innecesarios del muriente. Nunca ha de constituir tarea de los médicos ni en-
fermeras “matar” a quien se acerca ya a la muerte, aunque sea por ¢l solicitada.

Por lo dicho, queda claro que es la dignidad de la persona aquel principio
ético que ha de inspirar el comportamiento profesional de los médicos y enfer-
meras, no el afan de respetar la autonomia del paciente que en la mayoria de los
casos se encuentra sometido a presion especial por las caracteristicas concretas
de la enfermedad. Con el respeto a la dignidad de la persona (que por ser “rea-
lidad ontoldgica”, nunca pierde un apice de valor su existencia, sea cual sea la
circunstancia en la que se halle) se esta también respetando el proceso natural de
morir, criterio deontologico que la medicina ha de asumir también, pues solo el
tratamiento analgésico y sedativo que busca reducir el dolor o la consciencia del
agonizante se convierte en objetivo principal del profesional de la salud cuando

ya los esfuerzos terapéuticos son inutiles ante una muerte inminente.
8. Conclusion

Las complejas polémicas presentadas sintéticamente en este trabajo nos in-

dican que la dignidad del paciente, y en especial del muriente, quedara bien sal-

392



BIOETICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA - VOL. 2 ]

vaguardada si se respeta con esmero el contenido ético-normativo presente en
los documentos de deontologia médica y enfermera que diversos organismos
nacionales e internacionales han ido redactando durante estos ultimos afios, y
a los que en diversas ocasiones me he referido. Las dos tablas normativas oftre-
cidas al comienzo de estas reflexiones constituyen una concrecion practica de
los principios éticos que en tales documentos se expresan. Las proclamaciones
deontoldgicas y las pautas éticas propuestas en este trabajo manifiestan, a mi
juicio, no s6lo los deberes que han de seguir los profesionales de la salud, sino
también los procedimientos mas adecuados para preservar la dignidad de toda
persona enferma que se halla en el umbral de la muerte.

Por consiguiente, y para concluir, es posible mantener la tesis de que las
declaraciones de los organismos médicos y enfermeros, nacionales e interna-
cionales, junto con mis dos tablas normativas, ofrecen un conjunto de criterios
morales cuyo seguimiento contribuira de modo especial a que el ejercicio de
la profesion sanitaria garantice el respeto a la dignidad de las personas mas
vulnerables que se hallan en los tltimos momentos de su existencia. La Td-
nato-ética, en tanto que rama de la Bioética que se centra en las dimensiones
morales del proceso de morir (15), ha de profundizar -como una de sus tareas
principales- en la justificacion racional de estos (y otros) criterios morales y
principios éticos que pretenden regular tanto el comportamiento de los pro-
fesionales de la salud como el de los murientes (y de modo derivado, el de
los familiares). Para lo cual la Tanato-ética ha de investigar no sélo lo que la
deontologia médica y enfermera ha ido planteando desde los comienzos de la
Bioética en los afios setenta, sino igualmente los enfoques de mayor calado
ético-antropologico elaborados por destacados filosofos (clasicos y contem-
poraneos) en torno a las implicaciones existenciales que comporta el hecho de
la realidad mortal del hombre y, sobre todo, en torno al sentido ético del morir
humano (16).
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La eutanasia desde una perspectiva ético-
juridica
Pedro Talavera

Universitat de Valéncia

1. Introduccion

En los medios de comunicacion y en el terreno de la decision politica, el
debate en torno a la “despenalizacion” de la eutanasia en estos ultimos tiempos
es ya casi un lugar comtn. No resulta raro escuchar que se trata de una tltima rei-
vindicacion progresista de los derechos: se consiguio el divorcio, se despenaliz6
el aborto y ahora sélo falta conseguir el derecho a la eutanasia. En este debate no
han faltado iniciativas y proyectos legislativos, planteados por grupos politicos
minoritarios, orientados a reformular o esclarecer la solucion juridica que brinda
el Derecho espatiol a la cuestion de la disponibilidad de la propia vida. Tampoco
han faltado organizaciones, como DMD, dirigidas a difundir una actitud favo-
rable a la eutanasia, ejerciendo de soporte moral y, en ocasiones, publicitario,
a quienes desean poner fin voluntariamente a su vida, particularmente cuando
se produce algun caso tragico, tal y como sucedio en Espafia con Inmaculada
Echevarria, y anteriormente, con el caso Ramén Sampedro y la exaltacion de su
planteamiento en la oscarizada pelicula “Mar adentro”. O como ha sucedido en
Italia con el caso Eulana Inglaro o en Estados Unidos con el caso Terry Schiavo'.

Por otra parte, ha habido también organismos de prestigio e influencia en
el campo de la bioética que han emitido documentos exponiendo su posicion,
siempre favorable a una despenalizacion. Me refiero, entre otros, al “Docu-
mento sobre la disposicion de la propia vida en determinados supuestos: de-
claracion sobre la eutanasia”, publicado por el Observatorio de Derecho y
Bioética; a la “Declaracion sobre una posible despenalizacion de la eutana-

sia; del Institut Borja de Bioética y al “Informe sobre la Eutanasia y la Ayuda

! Cuando la eutanasia se plantea en el caso de pacientes en estado de coma persistente (EVP) la
cuestion resulta muy cruda, ante la imposibilidad de determinar qué tipo de conciencia tiene la
persona y de determinar su voluntad al respecto. En estas circunstancias, ninguna legislacion puede
autorizar que se les provoque directamente la muerte. De ahi que las decisiones que se han tomado
en estos casos que han trascendido a la opinion publica han generado una enorme polémica social.
En el caso de Terry Schiavo, fue su exmarido quien propicio (en contra de la familia) una sentencia
judicial que autorizaba a suspender la alimentacion y la hidratacion, dejando que Terry muriera
de hambre y sed. En el caso de Eulana Inglaro, en Italia, fue la Corte Suprema quien, también a
instancias del marido y contra la familia, autorizé a desconectarla de su soporte vital.
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al Suicidio” del Comité Consultivo de Bioética de Catalufia. En este mismo
sentido, suele invocarse la legalizacion que se ha producido en los dos pai-
ses europeos juridica y socialmente mas avanzados: Holanda y Bélgica, como
prefacio de lo que terminard siendo una realidad en Espafia, mas tarde o mas
temprano?.

Las razones que se aducen en este sentido son sobradamente conocidas.
Se afirma que acabar con la vida de alguien que sufre atrozmente no puede
considerarse como “matar”, puesto que el fundamento ultimo de la actuacion
del médico (lo que realmente importa en situaciones terminales e irreversi-
bles) debiera ser evitar al maximo el sufrimiento del paciente y si eso requiere
acortar su vida, se trataria de una accién moralmente justificada que no deberia
castigarse penalmente. También se afirma que la autonomia del paciente debe-
ria permitirle decidir cuando quiere morir, de lo contrario, el derecho a la vida
se transmuta en una “obligacidn coactiva de vivir” que vulnera claramente su
dignidad. Por ultimo, es muy reiterada la afirmacioén de que una vida en esas
condiciones de sufrimiento y precariedad ya no puede considerarse una “vida
digna”; es decir, con el minimo grado de “calidad” (de bienestar y autonomia)
como para ser protegida a ultranza por el derecho a la vida. En estos plantea-
mientos, no se suele afrontar la otra cara de la moneda: con la eutanasia estaria-
mos transmutando de algiin modo el fundamento bésico de la profesion médica
(el principio de no dafar), aceptando que cuando un paciente quiere morir el
médico debe satisfacer su deseo y privarle de la vida (incluso al margen de su
criterio profesional); y estableciendo que cabe someter la vida humana a un
criterio subjetivo de calidad para decidir o no su final.

En las discusiones publicas sobre esta materia, suele producirse una im-

portante confusion tedrica y conceptual, que desemboca en una notable con-

2 La eutanasia activa esta prohibida en todo el mundo excepto en Holanda y Bélgica. En Suiza y
en Oregon (USA) se permite el “suicidio asistido” en determinadas condiciones pero también se
penaliza la eutanasia. En los dos paises europeos, con leves diferencias, se respeta la voluntad de
morir del paciente, expresamente manifestada, y tras ser sometida a ciertas garantias a través de
comités médicos que acreditan su capacidad y competencia y el caracter grave e irreversible de
su patologia. No obstante, a pesar de esas garantias, se han verificado (e investigado penalmente)
un importante nimero de casos en los que no consta fehacientemente dicha peticion expresa o en
la que los exdmenes psicologicos no se han realizado. Ademas, se ha generado una cierta inquie-
tud en la poblacion de edad avanzada (no pocos estan contratando seguros de atencion médica
en hospitales alemanes y austriacos). En otras palabras, cuando cuestiones tan trascendentales
como ésta se someten a protocolos (expedientes que se han de analizar en cinco o seis instancias
diferentes), no es extrafio que se produzcan deficiencias en algiin paso del protocolo o que la
mera formalidad prevalezca y ampare criterios de eficacia y rentabilidad hospitalaria por encima
de la salvaguarda de derechos fundamentales.
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fusion practica sobre su tratamiento juridico. Suele ser habitual sumergirse en
apasionadas discusiones que, por fundamentarse en sentimientos ¢ intuiciones
personales y no en la formulacion real de los principios, valores y derechos
constitucionales, terminan siendo tan fogosas como estériles.

No pretendo realizar aqui una exposicion de tipo académico, extendién-
dome en cuestiones técnicas o recurriendo a la dogmatica constitucional, me
voy a limitar a exponer con la maxima sencillez algunos elementos esencia-
les para encuadrar esta cuestion dentro de una correcta perspectiva juridica

y ética.

2. El fundamento ético y constitucional de la tipificacion penal

El planteamiento ético mas extendido y aceptado en este tema por bioe-
ticistas, moralistas y codigos deontologicos del mundo parte de la diferen-
cia esencial entre matar y dejar morir; es decir, entre realizar una accion que
provocara directamente la muerte de un paciente y permitir que el paciente
muera no interfiriendo en el curso de unos acontecimientos que la ocasiona-
ran por efecto de la patologia que sufre. Ejemplo del primer supuesto seria la
administracion de una inyeccion letal; ejemplo del segundo seria no conectar
el paciente a una maquina de respiracion. Esta diferencia se ha erigido en una
fundamental linea de demarcacion legislativa: 1os coédigos penales del mundo
no tipifican las conductas que pueden encuadrarse como “dejar morir” (lo que
suele denominarse impropiamente “cutanasia pasiva”); pero si lo hacen con
las conductas que suponen “provocar directamente la muerte del paciente” (la
que suele denominarse “eutanasia activa”), considerando toda colaboracion a
este fin como una conducta de “induccion al suicidio” o como una forma de
“homicidio”. No obstante, esta demarcacion moral y juridica que parece bien
asentada, resulta discutida por quienes no comparten su fundamento tltimo.

Debemos partir de una primera premisa fundamental: la eutanasia, en nues-
tro sistema juridico (como en el resto del mundo) es un delito, tipificado en el
art. 143.4 de nuestro actual Cddigo Penal. Pero esta realidad no es producto de
un capricho arbitrario del legislador o de una obsoleta mentalidad religiosa que
aln pervive en determinados ambitos: es la consecuencia necesaria e ineludi-
ble de la proteccion exigida por el derecho fundamental a la vida, consagrado
en el art. 15 de la Constitucion. jPor qué?

Porque la eutanasia es una variante, muy peculiar (y cualificada por el “mo-

vil compasivo”), pero perteneciente a un mismo género de conductas ilicitas
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penalmente tipificadas: “provocar voluntaria y directamente la muerte de un
tercero”. Antes de la reforma de 1995, el CP no contemplaba el supuesto es-
pecifico de la eutanasia, de manera que no existia un acuerdo en situar estos
casos dentro de lo que se denominaba “homicidio por compasion” o bien den-
tro del “suicidio asistido”. En la actualidad, la dogmatica penal ha optado
por inclinarse hacia esta segunda opcion, primando el elemento voluntario del
paciente de querer poner fin a su vida, y lo ha incluido dentro del art. 143,
como un supuesto independiente de la “cooperacion o induccion al suicidio”,
con el siguiente tenor: n.4. “El que causare o cooperare activamente con actos
necesarios y directos a la muerte de otro, por la peticion expresa, seria e inequi-
voca de éste, en el caso de que la victima sufriera una enfermedad grave que
conduciria necesariamente a su muerte, o que produjera graves padecimientos
permanentes y dificiles de soportar, sera castigado con la pena inferior en uno
o dos grados a las sefaladas en los numeros 2 y 3 de este articulo”.

Para los no familiarizados con el Derecho Penal esta regulacion supone que
una persona que realizara una accidén eutandsica en Espafia, cumpliendo las
condiciones del art. 143.4, seria condenado a una pena tan leve (inferior a dos
aflos) que, de no tener antecedentes penales, ni siquiera tendria que pasar por la
carcel. Esto significa dos cosas: en primer lugar, que nuestra sociedad tiende a
“comprender” y “disculpar” en mayor grado a quien realiza una accion de este
tipo que al que induce o coopera a un suicidio sin mediar enfermedad grave
y sufrimientos insoportables; en segundo lugar, que nuestra sociedad, aunque
pueda ser indulgente con esa accidn, considera que en nuestro sistema de va-
lores continta plenamente vigente el principio, irrenunciable e inquebrantable,
consagrado en el art. 15 de la Constitucion, que prohibe en todo caso provocar
directamente la muerte de otro ser humano.

En consecuencia, hay un dato del que no podemos hacer abstraccion a la
hora de enjuiciar la actual o la futura regulacion de la eutanasia: existe un
principio juridico (no s6lo moral) positivado en el art. 15 de la Constitucion,
que prohibe provocar directamente la muerte de un tercero, en todo caso, con
independencia de su consentimiento. Mas adelante abordaremos la cuestion
del consentimiento y la relevancia de la autonomia del sujeto para disponer de
su propia vida, pero ahora conviene subrayar este primer presupuesto: la tipi-
ficacion de las conductas eutandsicas no es un capricho, es una consecuencia
necesaria de nuestro sistema constitucional de proteccion del derecho funda-

mental a la vida y a la integridad fisica.
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La cuestion que se plantea a continuacion es la siguiente: ;y dentro del
derecho constitucional a la vida no esta incluido el derecho a disponer de la
propia vida, o sea, el derecho a la muerte? La respuesta s6lo puede ser nega-
tiva, y asi lo ha expresado el Tribunal constitucional en numerosas ocasiones:
en nuestro sistema constitucional no existe un derecho a disponer de la vida o
a procurar la propia muerte porque asi lo exige la propia naturaleza del derecho
fundamental a la vida. Si se afirmara la existencia de tal derecho, los poderes
publicos deberian habilitar todos los medios para que cualquiera que deseara
morir pudiera hacerlo en cualquier momento y lugar, porque el ejercicio de
los derechos fundamentales debe estar absolutamente garantizado a todos, sin
restriccion alguna.

Por otra parte, si existiera un derecho a disponer de la propia vida, carece-
ria de sentido limitarlo a quienes estan incursos en una enfermedad terminal
y padecen sufrimientos insoportables. El derecho fundamental supone la ca-
pacidad inherente en el sujeto de ejercitar una conducta y la exigencia al po-
der publico de que elimine todos los obstaculos, o establezca los instrumentos
necesarios, para que tal conducta pueda realizarse en el momento en que el
sujeto lo decida. En consecuencia, todo aquél que deseara morir y no pudiera
(o no se atreviera a) hacerlo por sus propios medios, podria exigir del poder
publico que pusiera a su disposicion alguien que le provocara la muerte. Eso es
precisamente lo que pretendia Ramoén Sanpedro (que no padecia enfermedad
terminal, ni sufrimiento corporal alguno) cuando invocaba su derecho a morir.
Y eso mismo (y en la misma situacidon) invocaba Inmaculada Echevarria.

Admitir esto, sin embargo, entraria en contradiccion con el deber general
que tienen esos mismos poderes publicos de proteger la vida de todos en cual-
quier circunstancia. De ahi que el Tribunal Constitucional afirmara, con razon,
que la constitucionalizacion de un derecho a la vida y la integridad fisica ex-
cluye, por principio, la existencia de un derecho a la muerte (STC 120/1990).

En ultimo término, la Ginica posibilidad que podria legitimar una decision
de este tipo, desde el punto de vista constitucional, seria la renuncia al derecho
fundamental a la vida. Hay ordenamientos en los que resulta posible una deci-
sion de este tipo (p. ¢j. en el sistema norteamericano: recordemos el caso Terry
Schiavo, en coma durante 20 afios, y en el que un Tribunal acepto la peticion
de su exmarido de eliminar la sonda por la que se hidrataba y alimentaba,
dejandola morir de hambre y sed). La concepcion anglosajona considera los

derechos fundamentales como simples instrumentos de proteccion de determi-
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nados bienes o intereses privados, que quedan sometidos siempre al principio
de autonomia de la voluntad de sus titulares, tal y como se plantea desde una
perspectiva liberal clasica. En otras palabras: yo soy el propietario de mis de-
rechos y estos protegen mis intereses: cuando algiin bien deja de interesarme,
puedo renunciar al derecho que lo protege, sin ninglin problema, incluso si ese
bien es la propia vida.

Afortunadamente, esa no es la concepcion que fundamenta los derechos en
nuestra Constitucion. En nuestro sistema, los derechos constitucionales —y los
bienes que estos protegen- son parte de lo que se denomina “un ordenamiento
objetivo” de la comunidad, tal y como se expresa en el art. 10.1 de la Consti-
tucion: los derechos son el fundamento del orden social y politico; lo que se
traduce en que los derechos son “indisponibles o irrenunciables”. Esto signi-
fica que los derechos fundamentales son el nucleo esencial del orden ptblico
democratico, que debe prevalecer siempre sobre la autonomia de la voluntad
de cualquier sujeto. Este presupuesto es el que fundamenta la existencia de
tipos penales como la omision del deber de socorro (art. 196 CP) o los diver-
sos grados de cooperacion al suicidio (art. 143 CP). También fundamenta,
por ejemplo, que un sujeto, aunque quiera, no pueda renunciar a su libertad y
venderse como esclavo o renunciar a su integridad fisica y mutilarse alguna
parte u 6rgano de su cuerpo. En ese sentido, la legalizacion de la eutanasia en
Holanda o Bélgica ha sido posible porque ninguna de ambas constituciones
incluye el derecho a la vida en el catalogo de sus derechos constitucionales, ni
existe tampoco en ellos la justicia constitucional.

En definitiva, desde una perspectiva constitucional, ni existe un derecho a
disponer de la propia vida, ni tampoco el derecho a la vida es renunciable, lo
cual significa que la eutanasia no puede legitimarse juridica ni constitucional-

mente.

3. La perspectiva de la autonomia de la voluntad del paciente

Si nuestro sistema constitucional de valores y derechos fundamentales des-
carta la existencia de un derecho a la muerte, la cuestion que se plantea, en
términos coloquiales, suele ser la siguiente: jentonces, el derecho a la vida le
obliga a uno a vivir en contra de su propia voluntad? ;No deberia prevalecer la
autonomia del sujeto en la decision de vivir o morir?

Esta perspectiva es la que suele invocarse como clave del problema: “debe-

ria existir el derecho a decidir no seguir viviendo”. En otras palabras, colocar
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la autonomia del sujeto como fundamento tltimo de la decisioén de vivir o no
vivir. Con todo, desde un punto de vista conceptual y juridico, la respuesta a
esta cuestion resulta bastante evidente. En efecto, el Tribunal constitucional
ha sefialado con acierto (STC 120 y 121/1990) que el sujeto tiene un amplio
margen de decision y libre disposicion sobre su vida (agere licere), incluyendo
la posibilidad de “dejarse morir” (se esta refiriendo a la huelga de hambre de
unos presos del GRAPO), pero esa libertad no incluye la exigencia (y mucho
menos el derecho, como ya dijimos) de que un tercero le provoque la muerte.
Al contrario, al tercero se le impone la obligacion de socorrerle para evitarla.

Esto significa que a nadie se le obliga a vivir en contra de su voluntad, pero
la hipotética decision de morir por parte de un sujeto, cuando no puede causar-
se la muerte por si mismo, aun siendo firme y deliberada, no puede pretender
ser ejecutada por un tercero. El alcance de mi autonomia, en este caso, llegaria
hasta donde llegaran mis propios actos.

La eutanasia, en efecto, conlleva de manera inherente al propio concepto
y a la propia ejecucion de la accion una categorizacion ineludible: no se
trata de una disposicion autonoma de la vida, sino de una pretendida dis-
posicion heteronoma de la vida. En efecto, la autonomia del sujeto radica
exclusivamente en la decision de poner fin a su vida; una decision sin duda
“autébnoma” pero que, desgraciada (o afortunadamente), no puede ejecutar
por si mismo y requiere el concurso necesario, indispensable, de un tercero,
convirtiendo la accidn en esencialmente heteronoma y, por tanto, sometida a
la calificacion que el Derecho (el consenso moral de la sociedad) atribuye a
determinados actos de un sujeto sobre otro: en este caso, el acto de provocar
deliberadamente la muerte de otro: y eso esta calificado como un delito en
todo el orbe civilizado.

La heteronomia es una propiedad esencial e inherente a la eutanasia, por
lo que mal puede justificarse recurriendo a la autonomia del sujeto. Lo que la
diferencia de un supuesto de homicidio o de suicidio asistido es la finalidad
compasiva del tercero ejecutor: provocar la muerte para evitar el sufrimiento.
Pero, sin la accidn directa del tercero, la muerte del sujeto no puede producirse.
En otras palabras, si el sujeto pudiera provocarse la muerte a si mismo (dejan-
do a un lado la calificacion moral que pueda hacerse de su acto), estariamos
ante una decision y una ejecucion fruto de la autonomia del sujeto. El suici-
dio, que no esta penado en nuestro sistema juridico (aunque si la induccion

y la cooperacion), si que responde plenamente a la autonomia del sujeto. La
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eutanasia, en cambio, depende esencialmente de la voluntad de un tercero, es
heteronoma por definicidn y eso significa que nadie puede, como ejercicio de
la autonomia de su voluntad, comprometer la voluntad de otro y menos en el
sentido de provocarle la muerte. Esa es la razon por la que fueron desestimadas
las pretensiones de Ramon Sampedro en las seis instancias a las que recurrio,
incluido el Tribunal europeo de Derechos humanos.

Por otra parte, esta misma heteronomia es consustancial también a su hipo-
tética regulacion. En efecto, el Derecho debe establecer garantias y controles
sobre la accidn eutanasica, porque tiene la obligacion de salvaguardar los bie-
nes fundamentales, y muy en especial, el de la vida, evitando que pueda pri-
varse de ella a alguien injustificadamente. De manera que necesitaria acreditar
la voluntad del sujeto y verificar que se cumplen toda una serie de condiciones
relativas a su estado de salud, sufrimiento, lucidez, capacidad, competencia,
etc. Sin controles, ninguna legalizacion es factible. ;Qué significa todo esto?
Significa que, aun estableciendo la posibilidad de recurrir a esta practica, la
decision ultima nunca es del sujeto, sino de quienes deben acreditar que se
cumplen determinadas condiciones; en otras palabras, la decision tltima sigue
siendo heteronoma y no autéonoma: si quienes ejercen el control no lo autori-
zan, la decision de morir del sujeto no se llevara a cabo.

Asi se plantea en la regulacion actual de Holanda y Bélgica: manifesta-
cion expresa y con garantias de libertad del sujeto; concurrencia del supues-
to de hecho que legitima la muerte (sufrimientos insoportables del enfermo
terminal); dictamen favorable de un comité médico (dmbito psicoldgico que
acredita la capacidad, competencia y libertad del sujeto); dictamen favorable
de un segundo comité de revision; asentimiento del profesional sanitario que
directamente provoca la muerte. Se trata de un sistema riguroso, que se basa
en la experiencia y trata de evitar muchos abusos cometidos en el pasado, pero
que diluye completamente la autonomia del sujeto: su decision queda sometida
a la voluntad de, al menos, cinco instancias ajenas y distintas. La autonomia
del sujeto queda reducida, pues, a la iniciacién de un procedimiento. Y, como
dijimos, esta heteronomia es ineludible e inherente a toda regulacion juridica

del tema que se pretenda.
4. Una necesaria e indispensable clarificacién conceptual

Con frecuencia olvidamos que el primer paso para solucionar un proble-

ma consiste en delimitarlo con claridad. La eutanasia constituye un ejemplo
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paradigmatico de incapacidad para centrar el analisis en el auténtico meollo la
cuestion. Que el debate sobre el tema no sea un dialogo de sordos depende, en
buena medida, de que se llegue a un acuerdo sobre el alcance de los conceptos
que en €l se manejan.

La clarificacion conceptual nos llevaria lejos, por eso solo voy a puntuali-
zar brevemente dos cuestiones: en primer lugar, a qué situacion vital nos refe-
rimos cuando propugnamos o condenamos la despenalizacion de la eutanasia
(en términos del Derecho Penal espaiol, qué supuesto se ha tipificado en el
articulo 143.4 del Cédigo Penal); en segundo lugar, qué debemos entender por
“dignidad” cuando, en su nombre, se defiende el derecho a la eutanasia.

En relacion con el primer punto, hay que distinguir, por lo menos, tres su-
puestos basicos: la “eutanasia propiamente dicha”; los cuidados paliativos en
la fase final de un proceso mortal irreversible; y la denominada “ortotanasia”.
La distincion entre uno y otro caso resulta decisiva: solo en la “eutanasia pro-
piamente dicha” se provoca positivamente la muerte de un enfermo terminal
e irreversible (es la accion que suele denominarse eutanasia activa) y sélo este
supuesto esta tipificado penalmente.

La denominada impropiamente “cutanasia pasiva”, consistiria en omitir
cualquier tratamiento capaz de detener un proceso mortal reversible; contan-
do con que el medio sea proporcionado a los resultados previsibles (ponien-
do como término de comparacion: el tipo de terapia, el riesgo que comporta,
los gastos necesarios, las posibilidades de aplicacion, por un lado; y por el
otro, los resultados que se pueden esperar, teniendo en cuenta las fuerzas
fisicas y morales del enfermo). Pues bien, desde la publicacion de la Ley
41/2002, de autonomia del paciente, la decision sobre la iniciacion o no de un
determinado tratamiento, con todas las precisiones que acabamos de referir,
queda absolutamente en manos de la legitima voluntad del paciente, que en
uso de su libertad puede decidir, como ya dijimos y asi lo reconoce la ley,
“dejarse morir”. De manera que, a menos que dicha conducta se realice sin
el conocimiento o consentimiento del paciente (en cuyo caso estariamos ante
un homicidio por omision del deber de asistencia, tipificado en el art. 196
CP), no existe ningun tipo de responsabilidad penal o moral por esta con-
ducta omisiva. De ahi la conveniencia de evitar el confusionismo dejando de
denominarla “eutanasia pasiva”.

Para que se realice una accion eutanasica, ademas de la peticion expresa

del paciente, de la situacion clinica de terminalidad y sufrimiento, y del movil
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compasivo, debe producirse la accion de un tercero (no una omision) que sea la
causa directa de la muerte del paciente. Tercero causante que no tiene por qué
ser un médico u otro profesional sanitario.

Tampoco la aplicacion de cuidados paliativos, aun cuando aceleren la muer-
te debe confundirse con una accidn eutanasica, ni objetiva ni subjetivamente.
Objetivamente, porque la causa eficaz de la muerte no esta en los cuidados
paliativos, sino en aquellos factores bioldgicos que hayan desencadenado el
proceso mortal; subjetivamente, porque la intencidn directa y principal busca-
da con la actuacién paliativa no es acelerar la muerte, lo cual se acepta o tolera
como un efecto no deseable pero proporcionado al efecto bueno directamente
buscado: disminuir el sufrimiento.

Otra cosa distinta seria utilizar estos mecanismos (por ejemplo, la sedacion
severa) con el fin de terminar con la vida del paciente. En este caso, ya no
estamos hablando de cuidados paliativos, sino de una accién eutanasica tipi-
ca, realizada en el contexto hospitalario y disimulada bajo el protocolo de la
sedacion, en la que, si ha mediado peticion expresa del paciente, caeria bajo el
supuesto del art. 143.4 CP, y si no ha mediado esa peticion expresa, caeria bajo
el tipo penal del homicidio.

La ausencia de todas estas caracteristicas nos situa de lleno en la tercera y
mas habitual de las hipotesis: la denominada “orfotanasia” o “muerte correc-
ta”. Con este concepto se resume la buena practica médica consistente en la
no aplicacion (o la suspension) de tratamientos médicos incapaces de detener
la muerte o de obtener resultados proporcionados al medio que se utiliza. Se
reconoce la condicion limitada del hombre y de la ciencia médica, por lo que se
rechaza la utilizacion de técnicas manifiestamente desproporcionadas (lo que
habitualmente se conoce como “obstinacion terapéutica” o “encarnizamiento
terapéutico”) y que constituye un atentado contra el derecho a vivir dignamen-
te el proceso natural de la muerte.

Si tenemos en cuenta las distinciones precedentes, buena parte del debate
actual sobre la eutanasia resulta superfluo. En efecto, no pocos de los que abo-
gan por la despenalizacion del supuesto previsto en el art. 143.4 del Codigo
Penal, proponen ejemplos encuadrables en la ortotanasia o la practica de los
cuidados paliativos que, como decimos, no precisan de despenalizacion porque
no constituyen delito alguno. (Aunque quiza, para mayor seguridad juridica,
convendria referirse expresamente a ambos supuestos en una futura reforma
del Cédigo Penal).
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En segundo lugar, la despenalizacion de la “eutanasia propiamente dicha”
—la que resulta encuadrable en el articulo 143.4 del CP- se suele defender tam-
bién basandose en una particular interpretacion del articulo 10.1 de la Consti-
tucion Espaiiola, que proclama la dignidad como fundamento de los derechos
en ella reconocidos. En este sentido, se da por sobreentendido que la dignidad
implica, por definicion, un poder de autodeterminacion moral absoluta que
incluye el derecho a evaluar las condiciones de la propia vida en clave de “ca-
lidad” y a decidir en funcion de ese juicio si la vida en esas condiciones merece
0 no continuarse. La naturaleza de este escrito no permite analizar a fondo la
viabilidad de esta interpretacion, de ahi que me limite a sefialar algtin problema
de orden tedrico y practico que se sigue de esta propuesta.

Por un lado, conviene subrayar que la dignidad es una cualidad ontologica
que se predica del ser humano, en cuanto tal y por el mero hecho de serlo,
que le hace merecedor de un respeto absoluto e incondicionado (un fin en si
mismo), y que es el fundamento y la fuente de todos los derechos. De aqui
se deduce que la dignidad no admite grados, y no depende de las cualidades
o condiciones de vida del sujeto, sino que se tiene en plenitud por la mera
condicion de sujeto humano (no hay vidas mas dignas que otras por gozar de
mejores condiciones fisicas o materiales). La dignidad, pues, no depende de la
percepcion subjetiva de un sujeto sobre si mismo, sino de la condicién objetiva
de ser humano. De ahi que, al menos la dignidad que se plasma en el art. 10.1
de la Constitucion, no pueda identificarse, en ningun caso, con el concepto
calidad de vida.

Por otro lado, puesto que la dignidad es un atributo de la persona, los po-
deres publicos tienen la obligacion de procurar que la vida de cada persona sea
coherente con su dignidad ontoldgica. Eso exige procurar que sus condiciones
de vida sean las mejores en cada momento (también en la enfermedad terminal
y en el sufrimiento), de ahi que resulta un absoluto contrasentido constitucio-
nal plantear como una exigencia de la dignidad acabar con la vida.

En definitiva, cualquier sujeto puede evaluar su vida en términos subje-
tivos y realizar un juicio de valor negativo sobre ella, en clave de calidad,
autonomia, salud, proyecto, etc., lo que no puede es concluir que ha perdido
la dignidad, porque esa cualidad es ontoldgica y objetiva.

En definitiva, cualquier sujeto puede evaluar su vida en términos subje-
tivos y realizar un juicio de valor negativo sobre ella, en clave de calidad,

autonomia, salud, proyecto, etc., lo que no puede es concluir que ha perdido
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la dignidad, porque esa cualidad es ontoldgica y objetiva; es inherente a
nuestra condicion de seres humanos y es la que fundamenta la exigencia de
que seamos tratados siempre (con independencia de cual sea nuestro grado
de desarrollo bioldgico y nuestro estado fisico o psiquico) con un respeto ab-
soluto; en especial, en lo que atafie a la proteccidon de nuestra vida y nuestra
integridad fisica. De ahi que, acudiendo a la dignidad, no tenga sentido pedir
que se ponga fin a la propia vida; por el contrario, lo que la dignidad humana
impone a todos (también al propio sujeto) ante el final de la vida, es respetar
las exigencias minimas de humanidad (atencién, cuidado, acompafiamiento

y analgesia) que se deben a todo ser humano.

5. Algunas conclusiones

Mas alla del tratamiento puramente legal o constitucional, en el que re-
sulta clara la ilicitud de la conducta eutandsica, los argumentos mas frecuen-
tes para legitimarla suelen ser de corte emocional y apelan al caso tragico. Se
presenta, en efecto, la imagen del enfermo terminal, victima de sufrimientos
atroces, que se mantienen contra su propia voluntad en razén del empefo
médico, cuya accion ha perdido todo sentido terapéutico y unicamente con-
sigue un alargamiento inutil de la vida. Esta situacion, sin embargo, pocas
veces tiene que ver con la realidad.

Por supuesto que algunos enfermos terminales se encuentran en situacio-
nes limite, ciertamente tragicas. Sin embargo, conviene no perder de vista
que se trata de situaciones excepcionales y que, en todas ellas, los cuidados
paliativos permiten evitar por completo el dolor fisico. Precisamente por eso
(y para eso) existe la categoria moral del “estado de necesidad”, incorporada
desde hace mucho tiempo al derecho (y especialmente al derecho penal) y
que permite juzgar los casos excepcionales desde una perspectiva también
excepcional. Asi pues, el estado de necesidad permite justificar (moral y le-
galmente) la actuacion del médico que se afana en combatir el dolor, aun
a riesgo de acortar la vida de su paciente. Cuando el médico actuia movido
por la exigencia (moral y legal) de aliviar el sufrimiento de su paciente, la
decision de administrarle las “ultimas’ dosis de morfina —aun suponiendo que
podran ser letales— constituye un acto plenamente licito, en absoluto catego-
rizable como eutanasico.

En otras palabras, el médico esta tan obligado (o quizd mas) a poner

los medios para aliviar el sufrimiento de su paciente, como a ponerlos para
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restablecer su salud. Con este fin, puede (y debe) administrar calmantes o
analgésicos, incluso si sus efectos tienen como resultado (no directamente
buscado) acortar la vida del paciente.

Por otro lado, el recurso al caso tragico también suele identificar la ne-
gativa a realizar la accioén eutanasica con el denominado ‘encarnizamiento
terapéutico’. Al respecto conviene recordar que esta supuesta practica carece
de toda legitimacion moral o juridica. Al contrario: tanto la moral como la
deontologia médica y el derecho excluyen explicitamente dicha conducta,
instando al médico a combatir el dolor (primariamente) y a administrar al
paciente un tratamiento ordinario, Util y proporcional al mal padecido. El
facultativo, en consecuencia, no esta en absoluto obligado a iniciar o prolon-
gar ningln tratamiento que considere inutil o desproporcionado (el beneficio
previsible sea inferior a los inconvenientes, limites y costes para el paciente)
y, por supuesto, siempre respetando el consentimiento informado de éste, al
que deben someterse todas sus decisiones.

Por ultimo, conviene insistir también en que, desde la perspectiva moral
y juridica, la dignidad no es una categoria subjetiva (que dependa de la sola
percepcion del sujeto sobre si mismo), ni tampoco resulta evaluable en base
a parametros como la calidad de vida, grado de dependencia, intensidad de
la intervencion clinica, etc. Se trata de una cualidad ontologica del sujeto y,
como tal, de un prius que determina la calificaciéon moral de las conductas
y que obliga a la proteccion de los bienes y derechos fundamentales de la
persona. En consecuencia, no puede invocarse para justificar la ruptura del
principio moral mas basico, ni la vulneracion del derecho fundamental mas
primario: nadie puede provocar directa y voluntariamente la muerte de un

tercero bajo ninguna circunstancia.
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