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Editorial Diego Gracia

Segunda navegacion

Diego Gracia

Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud

Ciertos numeros han tenido desde tiempo inmemorial connotaciones magicas, y
aunque no sea ya época de creer en ellas, si parece que algunos numeros imponen.
Ejemplo paradigmatico de esto lo tenemos en el numero 7. Por no acudir a ejemplos
distintos de los médicos, es bien sabido que entre los escritos hipocraticos hay uno
titulado Sobre el nimero siete, que ha dominado durante centurias, incluso milenios, el
dificil arte del pronédstico. Alun quedan hoy restos de esta doctrina en multiples
tradiciones populares.

Uno de esos numeros magicos, o al menos redondos, es el 50, el medio centenar.
Llevar a cabo algo cincuenta veces, y mas cuando ello es tan laborioso y complejo
como editar una Revista, exige, cuando menos, echar la vista atras para ver, en la
distancia, el camino recorrido, y también imaginar, o mejor, proyectar las perspectivas
de futuro. Todos fijamos metas a nuestra actividad: los afnos que deseamos vivir, el
numero de ventas que pretendemos hacer en una empresa, los objetivos que nos
proponemos cumplir. Y cuando alcanzamos una cota, cuando damos término a aquello
que nos propusimos, creemos llegado el momento de mirar hacia atras, sometiendo a
evaluacién el camino recorrido y proyectando, a partir de ella, el futuro.

La revista EIDON ha llegado a su numero 50. Han sido veinte afios no faciles, con una
prolongada crisis econdomica en medio, ademas de otros muchos avatares sociales y
cientificos. Lejos de desanimarnos, esos acontecimientos nos sirvieron para
reflexionar, redefinir mejor nuestros objetivos, concentrar esfuerzos y dedicarlos a lo
que sabiamos hacer mejor. Y ello en cumplimiento de la meta fundamental que nos
habiamos propuesto, hace ya veinte anos, al fundar la Revista: servir a la sociedad
espanola en general y al mundo de los profesionales de la salud en particular,
buscando contribuir a la mejora de la calidad de la asistencia mediante programas que
afiadieran valor a lo ya existente. Como presidente del Patronato de la Fundacion y
actual director de la revista, este ha sido para mi, para todos nosotros, el objetivo:
afiadir valor, enriqueciendo el haber de los sanitarios espafioles.

Hemos dedicado buena parte de nuestra actividad a la promociéon de una nueva
cultura en la toma de decisiones sanitarias, a través de los programas formativos en
bioética y ética clinica y la promocion de las humanidades. Ahora, haciendo balance,
vemos que la calidad de nuestros programas de formacién ha sido no sélo conocida
sino reconocida, y comprobamos que los profesionales sanitarios nos recompensan
colaborando activamente en ellos. Es dificil echar la vista atras y no sentir una cierta
satisfaccion por el camino recorrido y la tarea hecha. Hemos buscado no sélo que
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estuviera hecha, sino “bien hecha”. Es conocido el espléndido final de la conferencia
que Eugenio d’Ors pronuncié hace ahora algo mas de un siglo en la Residencia de
Estudiantes de Madrid, y que llevaba por titulo Aprendizaje y heroismo. Su ultimo
parrafo dice asi: “Todo pasa. Pasan pompas y vanidades. Pasa la nombradia como la
obscuridad. Nada quedard, a fin de cuentas, de lo que hoy es la dulzura o el dolor de
tus horas, su fatiga o su satisfaccion. Una sola cosa, Aprendiz, Estudiante, hijo mio,
una sola cosa te sera contada, y es tu Obra Bien Hecha”.

La revista EIDON, que nacié como el 6rgano escrito de la Fundacién, se ha convertido
con el tiempo, sin renunciar a aquel primer objetivo, en la “Revista Espafiola de
Bioética”. Queremos que lo sea y estamos en camino de conseguirlo. La bioética, un
movimiento que nacié en los Estados Unidos a comienzos de la década de los setenta
y llegd a Espafia algo después, ha ido cobrando cuerpo en nuestro medio. Hoy es una
disciplina perfectamente establecida en él y en la que ademas se investiga y genera
conocimiento nuevo, creativo, original. Era, pues, necesario, dotarla de un buen érgano
de expresion. EIDON quiere serlo, comenzo a serlo desde el primer dia de la Revista,
pero sobre todo lo ha sido a lo largo de sus ocho ultimos afios. Y esperamos que
dentro de poco pueda tener el impacto nacional e internacional que la bioética
espafiola merece.

Pero no podemos convertirnos, cual nueva Lot, en estatuas de sal fosilizadas en la
pura contemplacion del pasado. Hay que proyectar el futuro. Y ahora, tras los avatares
de estos ultimos afos, con nuevos brios, EIDON quiere ampliar su espectro tematico,
abriendo nuevas secciones, como la que este niumero ofrece por vez primera, “La
opinion del experto”. La mejora de la calidad de nuestro sistema de salud exige la
revision de las cuestiones mas problematicas por grupos cualificados de expertos que
busquen y propongan soluciones practicas. Todos sabemos que los avances de la
medicina se han debido en buena medida a la protocolizacién de sus practicas,
evitando aventuras individuales que no tienen ninguna justificacién y que son mas
propias de francotiradores que de profesionales. La ética exige seriedad y rigor.
Cuando esto falla, todo lo demas huelga.

Socrates hablé en un pasaje célebre referido por Platon (Feddén 99d), de dos
navegaciones en la vida humana, la primera y la segunda. La metafora ha tenido
fortuna, y suele echarse mano de ella en fechas sefaladas como la que nos ocupa.
Alcanzada una meta, hay que dar comienzo a otra. En Espana, fue Ortega y Gasset el
que mas hizo por popularizar la imagen socratica. En una ocasion muy sefalada,
cuando en 1932 llevd a cabo la primera edicion de sus Obras, escribié un prélogo que
finalizaba asi: “Empieza, pues, nueva tarea. jAl mar otra vez, navecilla! jComienza lo
que Platon llama ‘la segunda navegacion’!”.
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Skewed sex ratio in India, an overview of the present state of
affairs

Proporciones asimétricas entre sexos en la India: estado de la cuestion

Kamlesh Madan and Martijn H. Breuning

Department of Clinical Genetics, Leiden University Medical Center, Leiden, The
Netherlands

Email: k.madan@lumc.nl

Abstract

There were 37 million more males than females in India in 2011. We review the present state of affairs as a
follow up of an earlier review on the ‘impact of prenatal technology on the sex ratio in India’. Government
schemes such as ‘Beti Bachao Beti Padhao’ (BBBP) to address the problem of the skewed sex ratio, have led
to limited improvement. The assessment reports, however, show that the schemes have failed because of
inadequate implementation. In fact, two recent government reports show that the sex ratio at birth has
increased since 2011. Sex selection continues unabated as the illegal sex selection teams continue to change
their methods to avoid detection by the authorities. The emergence of non-invasive prenatal technology poses
a further threat to the sex ratio in India, China and beyond. There is now empirical evidence linking the
increase in violence against women to the sharp increase in sex ratio since the 1990s in India. The negative
social consequences of too many men affecting both men and women are likely to worsen and will continue
into the next century. Improving the economic and social status of women is the only answer in the long run
but further deterioration of the sex ratio must stop. In spite of the setbacks, the BBBP scheme which
addresses both these issues is the best hope. However, as for previous schemes, adhering to the guidelines
and enforcing the laws remains the greatest challenge.

Keywords: Skewed sex ratio, Sex selection in India, NIPT for sex selection, Too many men

Resumen

En 2011, en la India habia 37 millones de hombres mas que de mujeres. Analizamos el estado de la
cuestion, siguiendo un estudio anterior sobre el “impacto de las tecnologias prenatales en la proporcion entre
sexos en la India”. Acciones gubernamentales como “Beti Bachao Beti Padhao” (BBBP) que abordan el
problema de la proporcién asimétrica entre sexos han producido pocas mejoras. No obstante, los informes de
evaluacion muestran que estas acciones no han tenido éxito dada su mala implementacion. De hecho, dos
informes gubernamentales recientes muestran que la desproporcién entre sexos ha aumentado desde 2011.
La seleccion por sexo continla sin cesar, a medida que los equipos clandestinos que practican abortos
cambian continuamente de métodos para evitar ser interceptados por las autoridades. La emergencia de las
tecnologias no invasivas de deteccion prenatal representa otra amenaza a la proporcion entre sexos en la
India, China, etc. Ahora existen pruebas empiricas que relacionan el aumento de la violencia en contra de las
mujeres con el fuerte aumento de la desproporcién entre sexos a partir de los afios "90 en la India. Las
consecuencias sociales negativas del nimero excesivo de hombres, que afectan tanto a los hombres, como
a las mujeres, es probable que aumenten y contintien en el proximo siglo. Mejorar el estado econédmico y
social de las mujeres es la Unica respuesta a largo plazo, pero debe detenerse el aumento de la
desproporcién entre sexos. A pesar de los obstaculos, el programa BBBP que aborda ambos problemas es la
mejor solucion. No obstante, como en acciones anteriores, el mayor desafio sigue siendo el respeto de las
guias y la aplicacion de las leyes.

Palabras clave: Proporciones asimétricas entre sexos, Seleccién de sexo en la India, Analisis de
deteccion prenatal no invasivo, Indice de masculinidad demasiado alto.
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Introduction

The 2011 Census of India revealed that there were 37 million more males than females
in India. Shortly after these results were known, we published an overview of the
impact of prenatal technologies on the sex ratio in India, including causes and
consequences of the skewed sex ratio in favour of males (Madan and Breuning, 2014).
Here we present the current state of affairs following the introduction of new
programmes for addressing the problem and update the reader on the information that
has become available since 2013.

A note on terminology

The Sex Ratio (SR) is the ratio of males to females in a population. In general, this is
about 1:1. It is usually expressed as the number of males per 100 females. The Sex
Ratio at Birth (SRB) is usually about 105 but due to higher postnatal mortality of males,
the SR is later expected to become close to 100. In India the SR was expressed as the
number of females to 1000 males in the first official census held in British India in 1881
(History of Census, n.d.) and
continues to be expressed in the There were 37 million more males than females
same way. In this paper we use the [URLEIERFAREE

SR as the number of males per 100

females and give the Indian SR in parentheses wherever appropriate. The Child Sex
Ratio (CSR) has been given for the age group of 0 to 6 years in the Census data for
the last 6 decades since 1961 (Census of India, 2011). This is helpful in the absence
of birth registration. Data available since 2012 gives the SRB.

The problem

The 2011 census of India revealed that the SR was 106 (943) and that the CSR was
109 (919) (Census, 2014). The SR had been going up slowly since 1901 but the CSR
had increased sharply since the introduction of prenatal technologies in the 1970s from
104 (962) in 1981 to 109 (919) in 2011. In some parts of Northern India the CSR was
alarmingly high, e.g., 120 (834) in the state of Haryana and 115 (871) in Delhi (Census
of India, 2011). Furthermore, the problem had spread over a period of 20 years from a
handful of states to most parts of the country (Jha et al., 2011). In 30 of the 35 states
and union territories the CSR in 2011 had arisen with respect to 2001; it was skewed in
24 of these, including seven that hitherto had normal values (Census of India, 2011).

One of the root causes for the skewed sex ratio is a strong traditional preference for
sons; women have a low status and are considered a financial burden in the highly
patriarchal society (Madan and Breuning, 2014).
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In 2011 there were > 37 million more males than females in India (Census of India,
2011). Population estimates from 2017 show that the figure has risen to 49 million
(World fact book, 2018). Predictions for the ‘marriage squeeze’ (number of men
seeking to be married per 100 women) present a gloomy picture (UNFPA, 2012). It will
go up to >150 for about three decades with a peak in 2050. The percentage of single
men at age 50 will rise and will peak at about 10% in 2065; the problem of marriage
squeeze will persist till at least the end of the century (UNFPA, 2012 pp 50-54; Hesketh
et al., 2011; Guilmoto 2015 p220). The above figure of > 50% more men than women
seeking marriage partners is for the whole of India. The marriage squeeze is likely to
be far worse in populous states and in those with long standing skewed sex ratios
(Kaur, 2013). The various dire consequences of 70 million (50 million below age 20)
more men than women in India and China have been well documented. These involve
adverse effects not only on the physical and mental health of women but also on the
wellbeing of men, who are marginalized and suffer from depression with no prospect of
a normal family life (Aravamudan, 2007; UNFPA, 2012; Kaur, 2013, 2016; Madan and
Breuning, 2014; Guilmoto, 2015; Zhou and Hesketh, 2017). Other far reaching social
and economic consequences of too many men, as a result of more than 30 years of
sex selection, are only now starting to emerge; these may go far beyond the borders of
China and India (Denyer and Gowen, 2018). Stopping further deterioration of the SR
and at the same time improving the status and value of women is a matter of urgency.

Addressing the problem

India has many laws to protect women and to prevent female infanticide and foeticide:
The Infanticide Regulation Act (1870); The Child Marriage Restraint Act (1929,
amended 2006); The Dowry Prohibition Act (1961, amended 1985); The Pre-Natal
Diagnostic Techniques, PNDT, Act of 1994 amended to the Pre-Conception Pre-Natal
Diagnostic Techniques, PCPNDT, Act (2003) making sex selective abortion illegal
(Madan and Breuning, 2014; Jejeebhoy et al., 2015). The Population Council has
reviewed the various governmental initiatives and schemes to address the problem of
sex selection and to raise the value of women in the last 30 years. Progress in bringing
about any meaningful change has been limited (Jejeebhoy et al., 2015; ACHR, 2016).
Poor implementation of the PCPNDT Act and other schemes has meant that the CSR
in 2011 had further deteriorated with respect to 2001; but without the PCPNDT Act the
CSR would have been even more skewed (Nandi and Deolalikar, 2013).

Government schemes such as ‘Beti Bachao When in 2014 the new Prime Minister

N = R e R ey addressed the issue in his first

of the skewed sex ratio, have failed because independence-day ~ speech on 15
of inadequate implementation. August 2014 (Modi, 2014), it appeared

that, after decades of calls for a better
implementation of the laws by activists,
social workers, doctors, scientists, and other professionals in India, a turning point had
been reached. On 22 January 2015 the Prime minister launched a social programme
‘Beti Bachao, Beti Padhao’ (Save the Daughter, Educate the Daughter, BBBP) in the
state of Haryana, which has the lowest SR in the country. The pilot programme was
started in 100 gender critical districts. It was later extended to 161 districts and about
three years later, in November 2017, to 640 districts of India (ACHR, 2017a). The

6

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 50
diciembre 2018, 50:3-19
DOI: 10.13184/eidon.50.2018.3-19

Skewed sex ratio in India, Kamlesh Madan and Martijn H. Breuning
an overview of the present state of affairs

objectives of the BBBP scheme were “to prevent gender biased sex selective
elimination, to ensure survival and protection of the girl child and to ensure education of
the girl child and her participation” (BBBP, 2017). Besides the actions aimed at
balancing the SRB, the BBBP scheme includes a wide range of measures to raise the
status of women. These moves are promising and a good step in the right direction.

Both Haryana and Punjab, two of the states with the most skewed SR, have reported
significant improvement in the SRB. However, the BBBP scheme has been declared a
failure,as reported by the Asian Centre of Human rights (ACHR) (ACHR 2017a; 2017b)
and by the RGIC (Rajiv Gandhi Institute for Contemporary Studies) Policy watch
(RGIC, 2017). The reports have described the extent of and the reasons for the failure
of the BBBP scheme. These include failure to follow the guidelines, inadequate
enforcement of the PCPNDT Act, inadequate monitoring and reporting, divergence/
non-utilization of funds, undermining of the scheme by outside fraudsters, insufficient
support for NGO workers and manipulation of figures of SRB to claim success. An
audit carried out by the Comptroller and Auditor General of India (CAG) found that the
SRB in a number of districts was considerably worse than the figures claimed by the
authorities in Haryana (ACHR, 2017a). Nevertheless, there has been some
improvement in the SRB in many districts, which may also be partly due to some of the
earlier schemes (ACHR, 2017a).

As far as the position of women is concerned, the rate of child marriage has improved
from 47% in 2006 to 27% in 2016; it is 29% in urban areas but still 48% in rural areas
(UNICEF, 2016). On the other hand, in the ranking of the World Economic Forum
gender gap index in 2017, India has slipped to 108™ place out of 144 countries (from
87" in 2016) (W.E.F., 2017). India has still a long way to go in the improvement of the
lives of women.

We will have to wait for the final assessment of the outcome of the BBBP till the next
census in 2021. As with previous schemes, despite the commitment of the authorities,
stopping further deterioration of the SR and at the same time changing the mind-set of
the population of 1.3 billion remains a formidable challenge. The BBBP scheme has, in
any case, raised the public awareness of the problem.

On 28 January 2015 the Supreme Court of India ordered internet search engines
Google, Yahoo, and Microsoft to block advertisements for clinics that provide prenatal
sex-determination services; in September 2016 the companies agreed to do so (ACHR,
2017b). In April 2017 finding a balance between the right to information and
compliance with the law on advertising was still being worked out and as of December
2017 the matter was still not settled (Scroll Staff, 2017).

Sex selection goes on unabated

According to a report of the Ministry of Home Affairs the general SRB of India has
increased from 110 (909) in the period 2011-13 to 111 (898) in 2014 -2016; in urban
areas it is 112.5 (889) (Statistical report, 2016). A health report of NITI Aayog (National
Institution for Transforming India, a policy commission of the Government of India)
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released in February 2018 shows that in 17 out of 21 large states the SRB has risen in
the period 2013-15 with respect to 2012-14 (Niti Aayog, 2018). These data show that
prenatal sex selection continues.

Although the focus is on getting the SRB in balance, particularly in the north-western
states of Punjab, Haryana, Gujarat and Maharashtra with high rates of prenatal sex
selection, it is important to keep in mind that SR depends also on postnatal sex
selection. A recent large study published in the Lancet estimates excess mortality of
girls in the age group 0 — 5 years to be 239,000 per year in the period 2000-2005.
However, four large northern states, Uttar Pradesh, Bihar, Madhya Pradesh and
Rajasthan, account for two-thirds of this number. It is noteworthy that sex-selective
abortions and excess postnatal female mortality are observed in different regions,
mostly in the north-western and northern part of India (Guilmoto et al., 2018). Prenatal
sex selection has accelerated the
The emergence of non-invasive prenatal change in SR but it did not replace the
technology poses a further threat to the sex excess female mortality; large scale
postnatal neglect of unwanted girls
leading to death continues to contribute
to the female deficit. The impact of excess female mortality remains considerable and
is equivalent to the impact of prenatal sex selection (Bongarts and Guilmoto, 2015).
The ancient cultural desire to have at least one son is indeed very strong in India. Many
families continue to have children till they have at least one or the desired number of
boys. The annual economic survey of India published in January 2018 estimates the
number of unwanted girls in India to be 21 million (Economic survey 2017-18, 2018).
This does not affect the SRB but is likely to become apparent in the CSR or SR, as
these girls are vulnerable to neglect.

ratio in India, China and beyond.

There are indications that prenatal sex selection is going on unabated. Bhattacharya
and Singh (2016, 2017) have shown that each time the government has introduced a
new law or applied stricter rules for enforcing the laws, the teams providing illegal
services for sex selection changed their tactics to avoid detection by the authorities.
The latest adaptation to police raids as a result of the BBBP scheme is that mobile
teams equipped with ultrasound machines and abortion kits operate in the night. The
clandestine sex determination and the hurried abortion, if the foetus is a female, are
often carried out in the dark with poor visibility. The team leaves before waiting for the
abortion process to complete with the advice to go to the hospital in case of
complications. This can have disastrous consequences for the health of the woman
who is often under pressure from the husband’s family to undergo the ordeal.

The use of drugs to change the sex of the foetus is widespread in India, especially in
the states of Punjab and Haryana in Northern India (Bandyopadhyay and Singh, 2007).
These sex selection drugs (SSDs) are in the form of Ayurvedic herbs or as tablets or
powder derived from these herbs and are easily available from doctors, quacks, faith
healers and grocery stores. The overall use is in 0.5% of pregnancies; in 10% if the first
child is a girl and 40% if there are two girls. Women are made to believe that the sex of
the child can be changed by taking these SSDs at around two months of pregnancy.
The use of these drugs may not affect SRB but has been linked to the risk of congenital
malformations (increased threefold) and still birth (increased 2.5 times). Still births
occur in one in five mothers exposed to SSD. Chemical analyses of these SSDs
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showed high levels of testosterone and phytoestrogens (Neogi et al., 2015, 2016,
2017). The use of SSDs illustrates the intensity of desire for sons.

The rich and the educated, who most avail of the prenatal sex selection technology
(Deshpande, 2009; Jha et al., 2011; Madan and Breuning, 2014 ), will still have access
to advertisements from the Middle East and Thailand via their social network abroad.
Media reports show that many Indian and Chinese couples go abroad for sex selective
abortions (Straus, 2010, Kaye and Jittapong, 2014).

The non-invasive prenatal test (NIPT) has been misused for sex-selective abortions in
India since 2006 when the first commercial DNA kits for gender prediction became
commercially available on the internet (Aravamudan, 2007 pp 83-86; Raaj, 2006). The
Gender Mentor kit (popularly called Jantar Mantar in Punjab after the name of 18™
century astronomical observatories in India, meaning instrument of calculation) was
openly advertised on the internet; a sample of blood from the pregnant woman could
be sent to a laboratory in the US and the result could be obtained within a few days.
The accuracy of this test was disputed and the Gender Mentor is no longer on the
market. In the meantime, other prenatal sex determination DNA test kits for around the
8th week of pregnancy are available on the market (Ossipenko and Szczepura, 2011).
Early detection by use of home kits provides an ideal system for two reasons: first the
sex determination is separated from abortion, which is legal (whereas abortion for sex
selection is illegal); the second is that
termination can take place before any There is now empirical evidence linking the
registration of pregnancy. This way the increase in violence against women to the
sex selective  abortion remains sharp increase in sex ratio since the 1990s
undetected by the authorities. While | ekslEs

most companies specifically state that

they do not supply to India and China, some others supply worldwide (Ossipenko and
Szczepura, 2011). Even if the banning of adverts becomes effective, rich and educated
couples in India will be able to get hold of such kits via their relatives abroad (Raaj,
2006); these kits could also be manufactured easily in India (Ossipenko and
Szczepura, 2011). It should be mentioned that the NIPT test is used in India and in
China for legitimate purpose of detecting genetic diseases (Verma IC, 2014, Guijie,
2016). It is the illegitimate misuse of NIPT that is a matter of concern. One cannot
expect any empirical evidence of misuse of NIPT in a scientific article. This is an illegal
and of necessity a clandestine activity, as has been the case for the misuse of
ultrasound technology, which is still being used illegally for prenatal sex selection for
more than 20 years. Any evidence will have to come from investigative journalism.
There are media reports of misuse of NIPT for sex selection in Australia (Puddy, 2015)
and Montenegro (Balkan insight, 2017); there also indications of its misuse in China
(Pinghui, 2014) and India (Express news, 2014).

In a testimony before the Congressional-Executive Commission on China in December
2015, Reggie Littlejohn, President of the Women’s Rights without Frontiers, stated:
“Where brutal son preference meets non-invasive, early sex determination of a foetus,
inevitably baby girls will be selectively aborted” (Littlejohn, 2016). Indeed, strong son
preference poses the greatest challenge in India.
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NIPT in the world setting

Studies have been done in a number of countries (including India, China, Vietnam,
Azerbaijan, Armenia, Georgia, Albania, Kosovo, and Montenegro) where sex selection
has taken root following the availability of prenatal technology. Three essential
preconditions were identified for selective abortions of girls to occur: 1) reduction in
fertility, 2) availability of techniques of prenatal sex determination and 3) son
preference (Guilmoto and Duthe, 2013; Guilmoto, 2015 pp 207-208; UNFPA, 2015). As
the first two factors also occur in most western societies without large scale sex
selection, son preference is the driving force for sex selective abortions.

Demographic and Health Surveys of 61
countries have shown that nearly half of
are likely to worsen and will continue into the these countries, including those in the
next century. Middle East, North Africa and Sub-
Saharan Africa, have a strong
preference for sons (Bongarts, 2013).
At present most have normal SRB, the fertility rate is high, abortion is forbidden and/or
prenatal technology is not available. If nothing is done to raise the gender equality in
these countries, they have a potential for prenatal sex selection in the future, if and
when reduced fertility becomes the social norm and political, economic and technical
conditions allow it (Bongarts; 2013; Bongarts & Guilmoto, 2015). Countries such as
Afghanistan, Pakistan, Bangladesh and Nigeria already show a deficit of females in the
population despite normal SR at birth. This deficit is attributed to increased female
mortality due to postnatal discrimination in nutrition and medical care or abandonment
(Bongarts and Guilmoto, 2015), a situation akin to that in India and China before the
advent of prenatal diagnosis.

The negative social consequences of too
many men affecting both men and women

International guidelines to prevent gender biased sex selection emphasize that efforts
to limit sex selection should not limit economic, social and/or geographical access to
prenatal technology for health reasons for all individuals (WHO, 2011; UNFPA, 2014,
2015). These are still applicable though they date before the rapid globalization of NIPT
technology.

The global market for NIPT is driven by industry (Kamenova, 2016). The improving
health facilities and the advantages of NIPT provide significant growth opportunities for
the NIPT market in developing countries (Market watch, 2015). Ethical considerations
and the need to regulate the use of NIPT have been stressed by many authors
(Chapman and Benn, 2013; Allyse et al., 2015; Dondorp et al., 2015; Minear et al.,
2015). NIPT is already commercially available in 60 countries worldwide (Allyse et al.,
2015) including those with a strong son preference. These countries need to start
raising gender equality and putting strict regulations for the use of NIPT now and
remain vigilant that the regulations are adhered to. Once the trend for misuse of the
techniques sets in, it will be very difficult to turn the clock back as is the case in India
and China.
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Linking increase in crime against women to increase in SR

One form of crime against women that is a direct result of an increased SR is trafficking
of women and girls (Lai-Wan et al., 2006; Davis, 2006; Stockl et al., 2017). Reports by
the United Nations and the Asian Centre for Human Rights on human trafficking in
India (UNDOC, 2013; ACHR, 2017c) describe kidnapping or buying of girls in poverty-
ridden villages in the Eastern and Northeastern states of India for selling as brides or
as bonded labor in North Indian states of Punjab and Haryana with the greatest
shortage of women. Two studies have analyzed the violence against women from
conception to old age in the extremely patriarchal societies with very low status of
women in these two states (Vidushy, 2016; Parihar et al., 2015). Both studies link the
skewed SR with the increase in the rate of crime against women. A few studies have
found a link between the skewed SR and violent crime in general (Dreze and Khera,
2000; Edlund et al., 2013; Barua et al.,

Improving the economic and social status of
women is the only answer in the long run but

further deterioration of the sex ratio must

2017). Although increase in violence
against women has been repeatedly
mentioned as one of the possible

stop.

consequences of skewed SR, most
authors have been cautious because of
insufficient evidence. However, since the high-profile fatal gang rape case in India in
2012 (Verma JS et al., 2013) that caused national outrage and got international
attention, there is a spotlight on the rising crime against women. Data from the National
Crime Records Bureau (NCRB) shows an increase in the reported crimes of all types
against women since the 1990s (Mangoli and Devarmani, 2014; Verma A et al., 2017;
Mallapur, 2015). It should be mentioned, however, that only 1% of domestic and 6% of
the crime outside home is reported (Gupta, 2014). The increase in the rate of crime
against women since the 1990s is now being increasingly correlated to the increase in
the SR since the 1990s. However, empirical data specifically linking the two was
lacking up till now. Recently Amaral and Bhalotra have provided the first causal
evidence (Amaral and Bhalotra, 2017). They have matched the reported crime data
from NCRB and the SR from the Census data in 258 districts spread over India over
the period 1971-2011. They estimate that increase in the youth (age 20-24) SR can
account for about a third of the increase in gender-based violence since 1995.

Conclusion

According to the assessment reports, the various government policies since the last
census in 2011 have failed to produce
any significant improvement in the sex
ratio. In fact, two sets of figures released
by the government at the beginning of
2018 show that the SRB continues to
increase. Sex selection goes on
unabated. Its negative effects on the
lives of both men and women and on the
society as a whole are likely to get worse and will continue into the next century. The
extent of possible social and economic consequences of too many men is only just
beginning to come to light.

In spite of the setbacks, the BBBP scheme
which addresses both these issues is the
best hope. However, as for previous

schemes, adhering to the guidelines and
enforcing the laws remains the greatest
challenge.
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What is to be done? Many authors point out that banning of sex selective abortions in
India is not the answer as it: drives the procedure underground exposing women to
monetary exploitation; affects the social, physical and psychological wellbeing of
women; increases the number of unwanted girls and the ill treatment of the girls and
their mothers; makes it difficult for women to obtain legal abortions; interferes with the
legitimate work of detecting genetic defects (Kishwar, 1993; Eklund and Purewal, 2017;
Das Gupta, 2017, Bashar et al., 2018). The authorities still need to address these
issues urgently. Indeed, there is a general consensus that real change in the long run
can come only with targeted education of the population and improving the status and
the social value of girls and women but that is an extremely slow process, while time is
of the essence. It is, therefore, essential to enforce the laws to put a stop to any further
deterioration of the sex ratio at the same time as implementing programmes meant to
change the mind-set of the population. Excess mortality of girls needs to be given as
much attention as prenatal sex selection. At present the BBBP scheme is, in spite of
the drawbacks, the best hope provided there is full compliance with the guidelines
(ACHR, 2017a). Those in authority need to remain as committed in the long term as all
the activists and workers in health and social care are and have been.
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Resumen

La contencién de los pacientes exige una cuidadosa valoracion de riesgos y beneficios, precisa de
informacion veraz y, si es posible, del consentimiento previo del paciente o de sus representantes, y debe
ajustarse al principio de proporcionalidad en cuanto a que la medida adoptada sea necesaria, idénea y
previsiblemente ofrezca mas beneficios que perjuicios. En las UCls, que se sitian habitualmente a la cabeza
en cuanto a proporcion de pacientes contenidos respecto al numero total de pacientes, es necesario reducir
el uso de las medidas de contencién para evitar provocar dafo fisico y moral a los pacientes y malestar moral
a los profesionales de la salud.

Palabras clave: Bioética, Etica clinica, UCI, Contencién de pacientes.

Abstract

Patient containment requires a careful risk-benefit assessment, needs to be based on accurate information
and, if possible, on the patient’s (or proxies’) informed consent, and must respect the principle of
proportionality so as to ensure that the measure is necessary, suitable and causes more benefit than harm. In
ICUs, where usually the most cases of patient containment occur, it is necessary to reduce the use of
containment measures in order to avoid causing physical or moral harm to patients, as well as moral
discomfort to healthcare professionals.

Keywords: Bioethics, Clinical Ethics, ICU, Patient containment.
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Introduccion

Las vacunas merecen una destacada valoracién entre las iniciativas sanitarias que la
humanidad ha desarrollado durante toda la historia. El uso de medios fisicos o
farmacologicos para controlar o limitar el movimiento de los pacientes con trastorno del
comportamiento forma parte de la asistencia a personas enfermas practicamente
desde el inicio de la actividad médica. Basta pensar en los enfermos mentales para
desplegar un amplio catdlogo de medidas de sujecion que solo después del
advenimiento de los neurolépticos han dejado de ser habituales en la atencion
psiquiatrica. También en la 22 mitad del siglo XX, la promulgacién de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos (1948) y posteriormente el Catalogo de Derechos
de los Pacientes de la Asociaciéon Americana de Hospitales en EE. UU. (1969) dieron
paso a un cambio copernicano en la relacion médico paciente, que de ser
eminentemente paternalista se abrié a favorecer la decisién del paciente como sujeto
auténomo, otorgandole la potestad de consentir o rechazar las actuaciones propuestas
por el médico. En este escenario mucho mas autonomista no cabe duda de que la
contencidn de los pacientes presenta una carga ética de primera magnitud por
soslayar precisamente esos derechos que fundamentan la relacién clinica.

La medicina intensiva no ha sido ajena
carga ética de primera magnitud. a este desarrollo, incluso en muchos
aspectos ha estado en vanguardia, y
resulta sorprendente cémo, a pesar de
repetidas llamadas de atencion sobre el uso quiza excesivo de medidas de contencion
fisica en las UCls, sigue siendo una practica habitual en muchos hospitales de todo el
mundo. Solo recientemente, y en consonancia con otras iniciativas para moderar o
eliminar el uso de sujeciones en otros grupos de pacientes (ancianos, pacientes con
demencia, discapacitados), los profesionales de la UCI han puesto en marcha
proyectos destinados a minimizar en lo posible esta practica.

La contencién de los pacientes presenta una

En nuestro pais, la SEMICYUC incluye el uso adecuado de la contencién (fisica y
farmacologica) entre los indicadores de calidad en la asistencia del paciente critico ),
aconsejando el desarrollo de un procedimiento especifico de contencion que incluya
indicaciones y tipos de contencion y normas de seguimiento de los pacientes
contenidos, reservando la prescripcién de contenciones al criterio médico.

Estado de la cuestion

La Joint Comission on Accreditation of Healthcare Organisations define la contencion
de pacientes como “el uso de procedimientos fisicos 0 mecanicos dirigidos a limitar los
movimientos de una parte del cuerpo del paciente con la finalidad de controlar sus
actividades fisicas y evitar lesiones que se pueda hacer a si mismo o a otros”.
Ademas, considera un evento centinela en cuanto a la seguridad del paciente la
ocurrencia de un accidente en un paciente contenido y recomienda una revisién en
profundidad de los procedimientos seguidos por la organizaciéon si tal hecho se
produce. Asi pues, esta definicion presupone (1) que la intencidon primaria de la
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restriccion de movimientos del paciente es evitar un dafio a si mismo o a otros, y (2)
que el paciente por si mismo es incapaz de controlar su actividad fisica y por tanto la
contencion se hace sin su
consentimiento. La contencién
momentanea del paciente o la iniciada
con una intencién diferente (¢ punitiva?)
quedarian excluidas de la definicién.
Del mismo modo, el uso de medios farmacoldgicos para asegurar la colaboracién del
paciente en el tratamiento puede considerarse una medida de contencion.

En general, las UCls estan a la cabeza en la
aplicacion de medidas de contencién de

pacientes.

Una revision general de la literatura sobre medidas de restriccion de movimientos de
pacientes en hospitales de agudos situa a las unidades de cuidados intensivos
habitualmente a la cabeza en cuanto a proporcion de pacientes contenidos respecto al
numero total de pacientes, si bien se aprecia una gran variabilidad entre UCls, entre
hospitales y entre paises. Por otro lado, y restringiendo la busqueda a los pacientes
contenidos en UCI, es llamativo que durante muchos afos la preocupacion
fundamental entre los médicos investigadores fuera describir las caracteristicas
epidemiolégicas de los pacientes sometidos a restriccidn fisica y los factores de riesgo
asociados a la misma, especialmente en lo referente a la retirada no planeada del tubo
endotraqueal, mientras que los profesionales de enfermeria reclamaban atencion
sobre el uso tal vez abusivo de medios de contencion fisica, la conveniencia de
reducirlos y los elementos afectivos y

relacionales ligados a su uso. Es decir,
a los médicos les preocupaban sobre
todo los aspectos cuantitativos,
mientras que los enfermeros
focalizaban su atencion también en

La aceptacion de las contenciones por los
pacientes y sus familiares va unida a una
buena y reiterada informacién, a Ia

percepcion de seguridad que aportan y a la
confianza en los profesionales.

aspectos cualitativos, incluyendo la
toma de decisiones sobre contencion
fisica.

Es conveniente sefalar algunas de las conclusiones mas consistentes que se han
clarificado respecto del tema que nos ocupa:

e Su uso es habitual en pacientes agitados y en pacientes con delirium.

e En general son pacientes de mayor edad y que reciben mas dosis de
sedantes, analgésicos y antipsicoticos que la poblacién general de la UCI.

e Si se comparan pacientes contenidos y no contenidos en ventilacion
mecanica, estos ultimos reciben dosis mas altas de sedantes y analgésicos.

e La principal razén de su uso es evitar la retirada de dispositivos, sobre todo
el tubo endotraqueal.

¢ ElI método mas frecuentemente utilizado es la mufiequera blanda.

e La mayor parte de las veces la iniciativa para la contencion parte de
enfermeria, y raras veces es ratificada por el médico.

e El registro en la historia clinica es muy irregular, igual que la informacién al
paciente y a las familias.

¢ No existe evidencia concluyente de que la contencion fisica de pacientes
sea util para prevenir la retirada del tubo endotraqueal.
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La contencion fisica de los pacientes no esta exenta de problemas, tanto
fisicos (erosiones, heridas, lesiones vasculares y nerviosas...), como
psicolégicas (ansiedad, miedo, delirium, agitacion, depresion, estrés
postraumatico...).

La tendencia al uso de menos dosis de sedantes (sedacion consciente)
podria incrementar el uso de medidas de restriccion fisica.

La aceptacion de las contenciones por los pacientes y sus familiares va
unida a una buena y reiterada informacién, a la percepciéon de seguridad
que aportan y a la confianza en los profesionales.

La mala aceptacion de las contenciones se debe fundamentalmente a una
informacién deficiente y a los sentimientos negativos que generan.

La aplicacion de contenciones genera sentimientos de extrafeza, rabia, ira,
agobio, fastidio, privacion de libertad y resignaciéon en los pacientes, asi
como de pena, dolor y lastima en la familia.

Los profesionales de enfermeria

0 entienden las contenciones como un elemento de seguridad, tanto
para el paciente como para ellos mismos, aunque también advierten
un contenido de amenaza para el paciente que socava su rol
cuidador. Asimismo, advierten que pueden producir lesiones y a
veces aumentan la agitacion de los pacientes, y que pueden existir
motivaciones espurias para su uso.

o0 sefalan igualmente que por regla general son ellos quienes deciden
utilizar la contencién, mientras el médico se inhibe de su indicacion.
Advierten sin embargo un déficit de formacion en este aspecto y una
toma de decisiones subdptima basada mas en la experiencia y la
intuicion que en la evidencia disponible.

0 experimentan sentimientos contradictorios: culpa, rechazo,
depresién, miedo, indefension, abandono, tranquilidad, satisfaccion
por un trabajo bien hecho, etc., y en ultima instancia aplanamiento
emocional o insensibilizacion respecto de una practica rutinaria.

0 reconocen la falta de alternativas mas alld de la contencion
farmacolodgica, siendo el acompafamiento familiar de dudosa
utilidad.

0 en general ven necesario una vision holistica del paciente y un uso
sistematico de estrategias de valoracion global del mismo (dolor,
sedacion, delirium...) para promover su bienestar antes de sujetarlo
sin mas.

o también ven necesario una protocolizacion de la contencién que
incluya el registro sistematico para evitar su invisibilizacion y su
conceptualizacion como excepcional.

o0 algunos profesionales de enfermeria reclaman que la contencién
deberia ser una prescripcion enfermera, si bien esto conlleva una
responsabilidad consecuente que seria necesario asumir.
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Marco normativo

En Espana no existe una regulacién especifica del uso de medios de contencién en el
ambito sanitario. Muchos hospitales y especialmente los servicios de salud mental
disponen de protocolos ad-hoc, pero carecen de valor normativo.

Esto no significa, en absoluto, que los profesionales tengan el privilegio de disponer a
su antojo de las medidas de restriccion con sus pacientes. Mas bien al contrario, dado
que los derechos afectados por la restriccion de movimientos de las personas estan en
la base del ordenamiento juridico de nuestro pais y de los paises de nuestro entorno,
hemos de remitirnos a nuestra legislacion basica y a convenios internacionales sobre
derechos humanos ratificados por el

. En Espana no existe una regulacion
Estado como orientadores de nuestros P 9

Asi h d especifica del uso de medios de contencién
actos en este campo. Asi hemos de en el ambito sanitario.

mencionar:

e Constitucion espafiola de 1978. Articulo 1.1 que proclama la libertad como
uno de los valores superiores de nuestro ordenamiento juridico.

o Constituciéon espariola de 1978. Articulo 10 que reconoce que la dignidad
humana y el libre desarrollo de la personalidad son fundamento del orden
politico y de la paz social.

e Constitucion espafiola de 1978. Articulo 15, que declara el derecho de
todos a la integridad fisica y moral y a no recibir tratos inhumanos o
degradantes.

e Constitucion espariola de 1978. Articulo 17, que establece el derecho a la
libertad fisica de las personas.

e Constitucion esparnola de 1978. Articulo 43, que declara el derecho a la
proteccién de la salud.

o Ley 14/1986 de 25 de abril, General de Sanidad. Articulo 10, que establece
el respeto a la personalidad, la dignidad humana y la intimidad, sin que
pueda haber discriminacién por razén de discapacidad, etc., y reconoce el
derecho de los pacientes a la libre eleccién entre las distintas opciones
terapéuticas.

o Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica. Articulos 8 y 9 que regulan el consentimiento
informado y las excepciones al mismo.

e Ley 1/2000 de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil. Articulo 763 sobre
internamientos no voluntarios por razén de trastornos psiquicos. Establece
que el internamiento por razén de trastorno psiquico de una persona que no
esté en condiciones de decidirlo por si misma requerira autorizacién judicial
previa a dicho internamiento. Si por razones de urgencia la medida fuera
adoptada de inmediato, el responsable del centro debera comunicarlo al
tribunal competente en un plazo no superior a 24 horas. (El Tribunal
Constitucional, en su sentencia 132/2010, establece la inconstitucionalidad
parcial de este articulo, aunque no acuerda la nulidad del mismo, instando
al legislador a una regulacion de dicha medida mediante ley organica, pues
afecta a derechos fundamentales de los ciudadanos). En ausencia de
regulacion especifica, este articulo sirve por analogia o supletoriedad para
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el internamiento forzoso de ancianos en residencias, asi como para la
utilizacion de medidas de contencién en pacientes y usuarios de centros
sociales.

e (Cobdigo Penal. Articulos 147, 148 y 153 del Titulo Ill referidos a lesiones.
Del Titulo VI de delitos contra la libertad el articulo 169 sobre amenazas y el
articulo 172 sobre coacciones. Del Titulo VIl el articulo 173 sobre torturas y
otros delitos contra la integridad moral. Del Titulo XII los articulos 226 y 299
en relacibn con el abandono de familia, menores o personas con
discapacidad necesitadas de especial proteccion.

e [Ley Organica 8/2015 de modificacion del sistema de proteccion de la
infancia y adolescencia que regula por primera vez la aplicacion de medidas
de sujecion mecanica al menor que se regiran por los principios de
excepcionalidad, necesidad, provisionalidad y prohibicion del exceso,
aplicandolas con la minima intensidad y por el tiempo estrictamente
necesario, llevandose a cabo con el debido respeto a la dignidad,
privacidad y derechos del menor.

e Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina,
firmado en Oviedo el 4 de abril de 1997 y ratificado por Espafa el 1 de
enero del 2000. Establece que el interés y el bienestar del ser humano
deberan prevalecer sobre el interés exclusivo de la sociedad, siendo asi
que una intervencion en el ambito de la salud solo podra efectuarse
después de que la persona afectada haya dado su libre e informado
consentimiento.  Asimismo,
solo podra efectuarse una
intervencion a una persona
que no tenga capacidad para
otorgar su consentimiento cuando redunde en su beneficio directo, y con la
autorizacion previa de un representante, una autoridad, o una persona o
institucion designadas por la ley. Con respecto a las personas con
trastornos mentales, establece que la persona que sufra un trastorno
mental grave solo podra ser sometida, sin su consentimiento, a una
intervencion que tenga por objeto tratar dicho trastorno cuando la ausencia
de este tratamiento conlleve el riesgo de ser gravemente perjudicial para su
salud. El ejercicio de estos derechos estara limitado por las necesidades de
una sociedad democratica en materia de seguridad publica, prevencién de
infracciones penales, proteccién de la salud publica o la proteccién de los
derechos y libertades de las demas personas que estén previstos en la ley.

e Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO
del 2005. En su articulo 8 dice: “Al aplicar y fomentar el conocimiento
cientifico, la practica médica y las tecnologias conexas, se deberia tener en
cuenta la vulnerabilidad humana. Los individuos y grupos especialmente
vulnerables deberian ser protegidos y se deberia respetar la integridad
personal de dichos individuos”.

El objetivo de la contencion es facilitar el

6ptimo cuidado del paciente.

Ademas de esta normativa, hemos de contemplar aquella que regula la actuacién de
los profesionales, tanto desde el derecho positivo como desde la deontologia:

o Ley 44/2003, de 21 de noviembre, Ley de Ordenacion de las Profesiones
Sanitarias, que establece el deber de los profesionales de respetar la
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personalidad, dignidad e intimidad de las personas a su cuidado y el deber
de respetar la participacion de los mismos en la toma de decisiones que les
afecten, y en todo caso de ofrecer una informacién suficiente y adecuada
para que aquellos puedan ejercer su derecho al consentimiento sobre
dichas decisiones.

Cddigo deontolégico del Consejo General de Colegios Oficiales de
Médicos. Articulos 5, 12y 60.

Cddigo Deontolégico de la Enfermeria Espafiola. Capitulo Il articulos 4-8;
capitulo Ill articulos 14 y 15; capitulo VIII articulos 43 y 45; capitulo IX
articulos 47, 48 y 49; capitulo X articulos 52-61.

La Comision Central de Deontologia de la OMC ha publicado una
declaracion especifica sobre contencién mecanica de pacientes (8).

Por ultimo, y ya en el ambito de los cuidados intensivos, hemos de incorporar dos
referencias de sociedades que tratan especificamente este problema:

Clinical practice guidelines for the maintenance of patient physical safety in
the intensive care unit: Use of restraining therapies. American College of
Critical Care Medicine Task Force 2001-2002, cuyas recomendaciones se
recogen en el documento de estandares y recomendaciones de las
unidades de cuidados intensivos del Ministerio de Sanidad y Politica Social
de EE.UU. del 2010:

v’ Se recomienda que la institucion y el profesional promuevan el
desarrollo de practicas seguras en relacién con el uso de sistemas
de restriccion.

v/ Se recomienda la evaluacién del paciente para determinar si el
tratamiento de un problema evitaria la necesidad de utilizar medidas
de restriccion.

v' Se recomienda documentar en la historia clinica la utilizaciéon de
sistemas de retenciéon y el motivo. Las 6rdenes de restriccion
deberian tener una duracién limitada a un periodo de 24 horas. Si es
preciso continuar con las medidas de restriccion deben ordenarse
por escrito y considerar reducirlas o suspenderlas cada ocho horas.

v' Se recomienda controlar el desarrollo de complicaciones de las
medidas de restriccibn cada cuatro horas como minimo, y mas
frecuentemente si el paciente esta agitado o si esta clinicamente
indicado. Cada evaluacion de complicaciones debe ser
documentada en la historia clinica.

v' Se recomienda facilitar al paciente / familiar informacién periddica
sobre la necesidad y la naturaleza del tratamiento de restriccion.

v' Se recomienda elegir la opcién de terapia de restriccion menos
agresiva, capaz de optimizar la seguridad del paciente, su
comodidad y dignidad.

v' Los analgésicos, sedantes y neurolépticos utilizados para el
tratamiento del dolor, ansiedad, o alteraciones psiquiatricas en la
UCI deben ser utilizados como farmacos para reducir la necesidad
de terapias de restriccion.

v' El paciente que reciba agentes de bloqueo neuromuscular debe
tener adecuada sedacion y analgesia. El uso de agentes
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bloqueantes neuromusculares requiere una frecuente evaluacion del
bloqueo para minimizar las graves secuelas asociadas a la paralisis
a largo plazo. Los agentes bloqueantes neuromusculares no deben
utilizarse como agentes de restriccidn, salvo que estén indicados por
la condicion del paciente; en este caso se deben implantar sistemas
de evaluacion de la profundidad de la hipnosis (BIS, entropia...).

e  British Association of Critical Care Nurses position statement on the use of
restraint adult critical care units.

v

v

Analisis ético

El objetivo de la contencion es facilitar el 6ptimo cuidado del
paciente

El uso de medidas de contencion fisica no puede ser una alternativa
a recursos humanos o materiales inadecuados.

La contencion fisica del paciente solo debe ser utilizada cuando
otras medidas alternativas han resultado ineficaces para conseguir
el resultado deseado.

Las decisiones de contener o no contener deben tomarse después
de una detenida evaluacion del enfermo por un equipo
multidisciplinar.

Las UCI deben desarrollar e implementar protocolos de uso de
contenciones para ayudar a las enfermeras y a otros en el proceso
de toma de decisiones.

Cualquiera que sea el tipo de contencién utilizado, debe ser objeto
de evaluacion continua mediante herramientas apropiadas y debe
actuarse en consecuencia.

Los planes de tratamiento y las decisiones adoptadas respecto de
las contenciones deben quedar claramente reflejados en la grafica
del paciente.

El paciente y su familia deben ser involucrados en la toma de
decisiones e informados de las razones de la restriccion y del
método a utilizar.

La formacion de los profesionales en relacion con la contencién
fisica, quimica y psicolégica de pacientes debe incluir programas de
entrenamiento y adquisicion de competencias en cuidados
intensivos.

Mas arriba definiamos contencién como la limitacion o restriccion de la capacidad de
movimiento de una parte o de todo el cuerpo de un paciente, por medios fisicos o
farmacoldgicos, que se realiza con la intencidn de evitar un dafio a si mismo o a otros.
Es decir, la contencién de los pacientes formaria parte del plan terapéutico en tanto
que medidas preventivas que evitarian autolesiones o lesiones a terceros, o bien como
medidas facilitadoras de otros tratamientos. Dificilmente podremos considerar las
medidas de contencidon como sanadoras en si mismas, salvo quiza en los cuadros de
agitacion o desorden conductual severos en el ambito de la salud mental. En este
sentido, la aplicacién de medidas de restriccién deberia seguir la misma norma de
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correccion técnica y ética que cualquier otra terapia, esto es, un balance
riesgo/beneficio favorable, y una adecuacion éptima a los fines de la medicina y los
deseos del paciente.

Hemos de ponderar prudentemente los
riesgos inherentes a la contencion del
paciente frente a los beneficios posibles
o reales que su aplicacién puede
ofrecer. Son muchos los documentos
que dan cuenta de lesiones y accidentes, en ocasiones mortales, asociados al uso de
medidas de sujecion, especialmente cuando este tipo de medidas se prolongan en el
tiempo o se aplican sin la supervision adecuada. Es mas, no es raro que la contencién
de un enfermo agitado resulte contraproducente por cuanto atiza y fomenta el
comportamiento que pretende controlar, promoviendo una escalada terapéutica de
consecuencias imprevisibles. Por otro lado, tenemos buenas razones para intentar
evitar que un paciente se arranque una sonda, una via venosa, un tubo endotraqueal,
0 se lesione por una caida accidental, o dafie a otra persona o a si mismo como
consecuencia de movimientos incontrolados. Es una obligacién profesional de primer
orden no omitir aquello que pueda evitar tales dafios. De hecho, esta justificacion ha
permitido que la contencion fisica de los enfermos sea una practica habitual en
hospitales de todo el mundo, y mas concretamente en las unidades de cuidados
intensivos.

El uso de medidas de contencién fisica no
puede ser una alternativa a recursos

humanos o materiales inadecuados.

Pero, como ya sefaldbamos al inicio del documento, los propios profesionales
reconocen otro tipo de motivaciones diferentes de las relacionadas con el tratamiento
0 la prevencion para atar a sus pacientes. Y cuando estas otras razones entran en
juego, ya no podemos decir que la contencion forme parte de un plan terapéutico o de
un protocolo de cuidados; ya no podemos considerar la sujecion de los pacientes
como una indicacién médica. Si los motivos que aducimos para justificar la contencion
estan relacionados con el entorno de trabajo o la organizaciéon del mismo, como la
consecucion de objetivos, el cumplimiento de horarios, la escasez de personal, la
proteccion o el descanso de los trabajadores etc., la calidad ética de nuestra actuacion
queda en entredicho. Tan es asi, que muchos de los protocolos de contencién incluyen
entre las contraindicaciones epigrafes como: “si no existe personal suficiente”, “por
simple conveniencia del personal”, “para descanso del personal’, “por alta carga de
trabajo”, “como método coercitivo para pacientes hostiles”, y otros similares que, por
estar contraindicados, no deben aplicarse nunca so pena de incurrir en mala praxis.

Asi pues, desde la perspectiva de la indicacién médica, la contencion de pacientes
solo esta éticamente justificada cuando el balance riesgo/beneficio es claramente
favorable, maxime si tenemos en cuenta que, como veremos mas adelante, en
muchos casos los sujetos que van a ser
“contenidos” no podran dar su La contencion fisica del paciente solo debe
consentimiento por haber perdido de ser utilizada cuando otras medidas
forma transitoria su capacidad para ello,
hecho habitual en el escenario de los
cuidados intensivos.

alternativas han resultado ineficaces para
conseguir el resultado deseado.

Avanzando un poco mas en el razonamiento, no podemos quedarnos satisfechos con
asegurar la correccion técnica de la indicacion (v.g. adecuada razén riesgo/beneficio),
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si el contenido de la misma supone limitar de forma parcial o total la capacidad de
movimiento del paciente. Y ello por dos razones:

e El modelo de relacién clinica que sirve de base a nuestro sistema sanitario
esta basado en el consentimiento informado.

e Y, mas alla de la capacidad para consentir, y solo por el hecho de ser
ciudadanos del estado espafiol, los pacientes o usuarios tienen unos
derechos constitucionales que es preciso respetar.

A continuacién analizaremos en detalle dichas razones:

a) En general, la contencién de los pacientes es una actuacion que se realiza sin
su consentimiento expreso y en la mayoria de los casos en contra de su
voluntad, y ello a pesar de que, como deciamos antes, los riesgos no son en
absoluto desdefables. En un modelo de relacion clinica edificado sobre la base
de la potestad de los pacientes para consentir o denegar su consentimiento a
cualquier procedimiento propuesto, la contencion fisica exigiria siempre que
fuera posible un consentimiento escrito por parte del paciente o en su caso de
su representante. La Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente contempla dos
excepciones a lo que podriamos llamar el principio del permiso: riesgo para la
salud publica y riesgo inmediato y grave para la integridad fisica o psiquica del
enfermo cuando no es posible conseguir su autorizacion. Esta ultima eximente
es habitualmente aducida por los profesionales que atienden pacientes en
situacion de urgencia como salvaguarda de una actuacién no por necesaria
menos gravosa para el paciente. Y es que, prescindir del consentimiento
informado de forma rutinaria amparandose en un estado de necesidad supone
convertir una excepcion en norma, conculcando la posibilidad de decisién del
paciente y violentando el espiritu de la ley. Por tanto, asumiendo que la
obtencion del consentimiento para la contencién otorga al acto la mayor calidad
ética, es responsabilidad de los profesionales intentar conseguirlo, bien del
propio paciente o de sus representantes, y si es posible con antelacién a la
contencién. Si, por motivo de urgencia, la contencion tuviera caracter previo, la
obligacion profesional radica en informar cuanto antes de la ejecucién de la
misma, explicando los motivos que la hacen necesaria y con el compromiso
tacito de retirarla cuando dichos motivos hayan desaparecido.

En pacientes incapacitados de hecho o de derecho y en menores de edad rigen los
mismos condicionantes éticos respecto del consentimiento informado y la informacién
clinica, si bien seran sus representantes los encargados de otorgar el consentimiento.
La situacion de incapacidad temporal o
Las decisiones de contener o no contener permanente no exime a los
CERELRCINELEERCER IEEREERIERCEELIRER  profesionales del deber de informar al
incapaz, en la medida de lo posible, de
los actos que se van a realizar en su
persona.

evaluacion del enfermo por un equipo
multidisciplinar.

Fuera de estas situaciones de urgencia y sobre todo fuera del ambito sanitario, el uso
de medidas de restriccion pierde la legitimidad del acto médico en tanto que
beneficente y puede entrar en conflicto con las disposiciones legales.
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b) Como sefialabamos al comienzo del documento, la Constitucién Espafiola
reconoce entre los derechos fundamentales de todos los ciudadanos el de la
libertad fisica, es decir, la libertad y capacidad de deambular (art. 17.1 CE) y el
de no ser sometido a tratos inhumanos o degradantes (art. 15 CE); ademas, el
articulo 1 proclama la libertad como uno de los valores superiores del
ordenamiento juridico, y el articulo 10 reconoce que la dignidad humana y el
libre desarrollo de la personalidad son fundamento del orden politico y de la
paz social. Asi pues, la Constitucion Espafiola exige respetar tanto la libertad
volitiva como la libertad fisica de todos los ciudadanos, y es claro que ambas
se ven comprometidas cuando se contiene a un paciente. Naturalmente,
existen circunstancias que pueden limitar el ejercicio de estos derechos, y son
aquellas en las que se ponen en peligro otros derechos o bienes
constitucionalmente protegidos, en este caso la vida, la salud o la integridad
fisica de los enfermos. Desde un punto de vista juridico, la solucion de este
conflicto radica en la proporcionalidad de las medidas adoptadas para proteger
los bienes en riesgo frente a los derechos objeto de limitacion; para ello es
necesario constatar que se cumplen 3 requisitos:

i. Que las medidas son susceptibles de producir el efecto propuesto.
Juicio de idoneidad.

i. Que no existen otras medidas menos gravosas para conseguir el fin
perseguido. Juicio de necesidad.

ii. Que de ellas se derivan mas beneficios que perjuicios. Juicio de
proporcionalidad en sentido estricto.

Aplicar medidas de restriccion del movimiento de los pacientes sin atender estos
criterios, es decir, violar el principio de proporcionalidad, constituye un abuso y puede
constituir un delito. Pero, ademas, por estar en juego derechos fundamentales que
protegen la dignidad de la persona, infringen a los pacientes un dafio moral intolerable
tanto desde la ética como desde el derecho.

Asi pues, podemos concluir que la contencién de los pacientes exige una cuidadosa
valoracion de riesgos y beneficios, precisa de informacion veraz y si es posible del
consentimiento previo del paciente o de sus representantes, y debe ajustarse al
principio de proporcionalidad en cuanto la medida adoptada sea necesaria, idénea y
previsiblemente ofrezca mas beneficios que perjuicios. La laxitud en la indicacién
expone al paciente a riesgos innecesarios que pueden acarrear dafos fisicos y
psiquicos graves; prescindir del consentimiento hurta al paciente la potestad de decidir
negando su condicion de sujeto auténomo, y la aplicacibn de medidas
desproporcionadas afiade al procedimiento un dafio moral muchas veces irreparable.

Otras cuestiones éticas

Hasta aqui la reflexion ética iniciada nos remite a los principios de no maleficencia
(proporcionalidad de las medidas), beneficencia (balance riesgo/beneficio favorable) y
autonomia (consentimiento informado), pero existen otros principios no menos
importantes en riesgo cuando se decide la contencion fisica o farmacoldgica de un
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paciente. Nos referimos a las cuestiones ligadas a la vulnerabilidad y a la intimidad de
los pacientes.

La vulnerabilidad se hace especialmente patente en los pacientes ingresados en
cuidados intensivos. El uso habitual de farmacos sedantes y analgésicos que afectan a
sus funciones cognitivas, la aparicion de alteraciones mentales relacionadas con su
enfermedad de base o con los tratamientos aplicados, el desarrollo de problemas
conductuales ligados a la propia estancia en UCI, y la ausencia de familiares que velen
por sus derechos, dejan al enfermo literalmente a merced de sus cuidadores. En estos
casos, sobre todo si entran en juego motivaciones diferentes a las ligadas al bienestar
del paciente, no es dificil caer en
Las UCI deben desarrollar e implementar comportamientos innecesarios y
protocolos de uso de contenciones para peligrosos que exponen a los enfermos
a lesiones o accidentes facilmente
evitables. Cuando esto sucede, puede
decirse que el trato recibido por los
pacientes es malo o que existe “maltrato”. Son muchas las mascaras bajo las que se
ocultan situaciones de maltrato: infantilizacion, despersonalizacién, deshumanizacion,
victimizacién, amenazas, intimidacién, agresiones verbales, agresiones fisicas,
castigos corporales, etc. y las sujeciones fisicas muchas veces forman parte de este
escenario. Para evitarlas, los profesionales encargados de su cuidado deben exhibir
una atencién diligente y un trato humano y compasivo, evitando las contenciones o
recurriendo a ellas solo si son imprescindibles y extremando las medidas de vigilancia
a los pacientes contenidos.

ayudar a las enfermeras y a ofros en el
proceso de toma de decisiones.

Como hemos senalado mas arriba, la contencién de los pacientes, aun asumiendo la
correcta indicaciéon de la medida, supone un menoscabo a su condicién de sujeto
moral al privarle de la capacidad de elegir. Si en estas circunstancias el paciente
permanece expuesto a la vista de terceros, acrecentamos de modo innecesario el
dano moral infligido, sea o no el paciente consciente de ello. Por eso, asegurar la
intimidad del enfermo es una condicién basica para minimizar en lo posible este dafio
afadido.

Otra de las cuestiones que pueden empanfiar la aplicacién de medidas de restriccion a
los pacientes tiene que ver con el malestar moral que estas generan en los propios
profesionales. Aunque la prescripcion de las contenciones es una prerrogativa del
médico, es muy habitual que la iniciativa parta del profesional de enfermeria que, por
su cercania al paciente, muchas veces percibe con antelacidon la necesidad de
contencién como parte de sus tareas de cuidado. EI médico deberia con posterioridad
sancionar la medida adoptada. En este escenario no es infrecuente que surjan
discrepancias en la indicacion, la pertinencia del mantenimiento, el modo especifico de
contencién, etc., asi como en la vivencia personal de la aplicacién de las medidas de
restriccion. Junto a sentimientos de seguridad por el buen trabajo realizado, aparecen
otros de ira, pena, frustracion, rabia, congoja, etc., que pueden distorsionar
significativamente la atencion debida a los pacientes y favorecen el burnout de los
profesionales.
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Conclusiones

A pesar de las recomendaciones favorables a una disminucion en la utilizacion de
técnicas de restriccion fisica y de la escasa evidencia a su favor, el uso de contencion
mecanica continua siendo habitual en muchas unidades de cuidados intensivos. El uso
habitual de medidas de contencién se fundamenta en problemas de seguridad ligados
sobre todo a la prevencion de la retirada de dispositivos invasivos de soporte vital,
especialmente el tubo endotraqueal y, aunque no se considera una buena practica, se
acepta como “mal menor” frente a los posibles efectos catastréficos de una extubacion
no planeada. Sin embargo, el uso habitual supone “de facto” una sancién positiva de la
medida que pasa a ser considerada clinicamente aceptable y éticamente correcta.

Para romper este circulo vicioso se han de incorporar a la ecuacion algunos elementos
que han quedado marginados en el analisis previo. En primer lugar, la vulnerabilidad
de los pacientes ingresados en cuidados intensivos, que por su situacién exigen
maximo respeto y dedicacién. Segundo, la contencidon de los pacientes no solo expone
a estos a dafios fisicos, sino que lleva aparejado un considerable dafio moral, tanto
por el hecho de hacerse normalmente sin su consentimiento como por afectar a
derechos fundamentales. Por esta razén, minimizar este dafio moral es una obligacion
ineludible del buen profesional, dado que el buen hacer del profesional no solo tiene
que ver con la calidad técnica de las decisiones, sino también con la correccion moral
de las mismas. Y, por ultimo, el malestar moral que puede generar en los
profesionales de la salud la rutinizacidon de esta practica y la diversa percepcién de la
misma.

Minimizar el uso de contenciones se presenta como un objetivo deseable y plausible si
enfocamos el problema desde una perspectiva multidisciplinar que incorpore los
elementos cuantitativos y cualitativos ya expuestos y ademas tenga en cuenta otros
factores de caracter moral que exigen atencion. Por una parte, los profesionales deben
adoptar una actitud reflexiva sobre sus

actos que redimensione su La formacion de los profesionales en

componente moral como elemento
nuclear de la actividad médica y de

relacion con la contencion fisica, quimica y
psicolégica de pacientes debe incluir

programas de entrenamiento y adquisicién
de competencias en cuidados intensivos.

cuidado. Por otra, los equipos deben
desarrollar procedimientos claros y
compartidos en lo relativo al uso de
medidas de contencion en las UCIs. Estos procedimientos deben incorporar las
recomendaciones ad hoc de las sociedades cientificas y las medidas alternativas que
puedan hacerlas innecesarias. Ademas, las instituciones deben fomentar una cultura
de seguridad libre en lo posible de sujeciones y proveer de los medios materiales y
humanos que puedan hacerlo viable. El uso de medidas de contencion deberia ser
catalogado como excepcional.

Solo de esta forma se podra trocar ese circulo vicioso en un circulo virtuoso que
recupere para los profesionales y para los pacientes esa parte de “humanidad” que
siempre ha estado presente en la practica de la medicina y que nunca debe quedar
postergada.
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Resumen

La significacion estadistica ha sido el gran protagonista en la comunicacién de resultados en las
investigaciones biomédicas. Sin embargo, las ciencias computacionales han desarrollado nuevas
metodologias. Se describen las vias por las que la significancia estadistica podria ser reemplazada,
impactando en la ética de la validez cientifica. Resulta necesario conocer las limitaciones de las herramientas
estadisticas tradicionales e incorporar los nuevos elementos para el analisis de datos.

Palabras clave: Etica, Metodologia, Significacién estadistica, Valor-p.

Abstract
Statistical significance has been the great protagonist in the communication of results in biomedical research.
However, computational sciences have developed new methodologies. It is described that statistical

significance could be replaced by impacting the ethics of scientific validity. It is necessary to know the
limitations of traditional statistical tools and incorporate the new elements for data analysis.

Keywords: Ethics, Methodology, Statistical significance, P-value.
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1. Introduccion

Diversas guias, codigos, declaraciones, normas e instancias desarrolladas por
organismos internacionales han propuestos los principios éticos para la realizacién de
investigacion biomédica en seres humanos (World Medical Association, 2013; CIOMS,
2002; UNESCO, 2000). Cualquier propuesta cientifica que involucre a personas
requerira necesariamente de una exhaustiva evaluacion de los aspectos legales,
éticos y metodolégicos por parte de los integrantes de un Comité de Etica de la
Investigacion (CEl) (Rodriguez, 2002), a fin de asegurar el valor cientifico del estudio,
unico modo de lograr un aporte sustancial al conocimiento (Council for International
Organizations of Medical Sciences, 2016).

En la actualidad existen diversas alternativas para evaluar la factibilidad ética de un
proyecto de investigacion en seres humanos. Uno de los documentos que se ha
caracterizado por su utilidad practica es el desarrollado por Ezequiel Emanuel
(Emanuel, 2000), quien a través de siete requisitos aborda los principales temas que a
su entender deben ser considerados para que una investigacion posea viabilidad
desde el prisma de la ética. Dentro de lo que propone, el punto que representa mayor
alcance metodoldgico es la denominada validez cientifica, la cual constituye un
requisito fundamental para alcanzar la excelencia.

También se han propuesto una serie de interminables aspectos metodoldgicos que
debieran ser considerados en el momento de evaluar un proyecto de investigacion
(Droppelmann, 2018), entre ellos la definicion de los objetivos, el planteamiento de la
hipotesis, la descripcion de los procedimientos, la descripcion del universo y la
obtencion de la muestra, las técnicas, los procedimientos, las formas de registro y las
pruebas estadisticas utilizadas para el analisis de los datos (Gonzalez, 2010).

Desde el punto de vista estadistico, el concepto de significacion estadistica adquiere
un particular interés por parte del grupo de investigadores y clinicos, ya que este valor
permite determinar objetivamente si la intervencién de interés a través del grupo
experimental (sustancia activa, nuevo tratamiento) presenta un cambio sustancial al
compararlo con el grupo control (sustancia inactiva, tratamiento estandar). Ademas de
la importancia que tiene en si de este valor, es preciso tener en cuenta el tamafo de la
muestra, la potencia seleccionada y el
tamanio del efecto, ya que si un estudio  FEERVEN A= 1T Iele g U (= U1 I= ] o= o1 (o)
tiene una baja potencia, es decir, si fundamental para alcanzar la excelencia.
presenta una probabilidad menor de un
80% de producir un valor de p menor a
0,05 con un escaso tamafo de efecto, resultaria poco ético que los participantes
aceptaran algun tipo de riesgo, ademas de las incomodidades propias de participar en
un estudio (Bacchetti et al., 2005). Cumplir con un valor de p menor a lo establecido
por la comunidad de expertos no es suficiente para demostrar que la hipdtesis que se
encuentra bajo estudio tiene validez cientifica.

Por otra parte, las nuevas tecnologias de la informacion, los nuevos avances
metodoldgicos provenientes de las ciencias matematicas y computacionales y el uso
de herramientas procedentes de la inteligencia artificial para el tratamiento de los
datos crecen dia a dia de forma exponencial, siendo ampliamente utilizados en
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diferentes areas (Kourou et al., 2015; Tang et al., 2009; Weng et al., 2017), y
transformando la forma tradicional de analizar la informacién, de reportar los
resultados, lo que a su vez obliga a replantear algunos capitulos de la ética de
investigacion.

El presente articulo tiene como objetivo analizar como el uso de la significacion
estadistica puede verse reemplazado por otros métodos de analisis de datos, lo que
tiene consecuencias no solo metodolégicas sino también éticas.

2.Significacion estadistica

Para comprender el concepto de significacion estadistica (valor p), resulta necesario
introducir el término de docimasia de hipotesis, ya que el analisis de
estudios tanto clinicos como epidemioldgicos presenta como propdsito la comparacion
entre diferentes grupos, intervenciones, aplicaciones o elementos de interés que se
ven sometidos a un determinado procedimiento (Aedo, 2009), debiendo contrastar
estadisticamente dos supuestos para comprobar la veracidad de la hipdtesis
planteada. Se considerara hipotesis estadistica una afirmacion que contenga uno o
mas parametros que cumplan con las caracteristicas de la distribucion de probabilidad
(Aedo, 2008).

Como el investigador se encuentra inicialmente en un escenario de incertidumbre y
debe probar siempre su hipétesis, debe controlar al maximo la probabilidad de cometer
algun tipo de error estadistico. Tal es el origen del error tipo |, la probabilidad de
rechazar la hipétesis nula (HO) siendo esta verdadera, y el error tipo Il, que se produce
al no rechazar HO siendo esta falsa.

Para poder contrastar una hipétesis debe tenerse presente que HO sera verdadera
mientras que la evidencia contrastada no demuestre lo contrario. Cuando esta
demostracion no se produce, estamos ante el error tipo | el cual trata siempre de
minimizarse al maximo. En este preciso momento es donde surge alfa (a), mas
conocida como significacién de la docima, que condiciona la veracidad de HO cuando

[T ]

el resultado es menor que a, siendo el valor de “p” el tamano del error (Cavada, 2009).

Para cuantificar la fuerza de la evidencia que se esta construyendo a partir de las
hipétesis de investigacion o hipdtesis alternativa (H1) en contra de la HO, se ha
determinado por consenso que el valor de p debe ser menor a un 5% de significacion,
es decir “p<0,05”, como un nivel estandar de que no existe evidencia en contra de H1
(Fisher, 1950). Este valor se ha aceptado ampliamente en la comunidad biomédica y
cientifica como referencia para determinar la significacion estadistica de las
investigaciones. El establecimiento de un punto de corte para determinar la existencia
de significacion en las hipétesis es un asunto controvertido, ya que el valor p es
influenciado por multiples factores (Dahiru, 2008).
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3. Consideracion ética del valor p

La construccion del conocimiento biomédico y de ciencias de la salud se ha basado en
resultados que se expresan a través de valores p (Dorey, 2010), como evidencia
cientifica que condiciona o determina las conductas terapéuticas, pese a que el valor p
aun resulta poco entendido por parte de los mismos profesionales (Sedgwick, 2014).

Esta construccion del saber resulta cuando menos arbitraria, al aceptar por consenso
la significacion estadistica (valor de p) como un valor predeterminado (Hoekstra et al.,
2006), asumiendo el rechazo de la hipétesis nula si la cifra es menor a un 5% (0,05), y
otorgandole el rétulo de no significativo

e WS EERRE DL IER BRI EEIEES i los valores son superiores. El test de

provenientes de la ciencia de datos han
transformado la forma tradicional de analizar

la informacion y reportar los resultados en el
area de biomedicina.

significacion cobra asi un caracter casi
magico, que algun autor ha calificado
de “evidencitis” (Chia, 1997), que puede

condicionar la significacion clinica del
estudio, sobre todo en aquellos
investigadores poco experimentados, avidos de encontrar valores que demuestren alta
significacion estadistica.

La relevancia de esta ultima va mas alla de la realizacion de célculos y la obtencion de
valores, ya que centra su atencion en la magnitud del problema investigado, las
diferencias obtenidas, la vulnerabilidad, y por supuesto los costos involucrados
(Manterola y Pineda, 2008).

Se han planteado diversos cuestionamientos e interrogantes con respecto al valor que
se debe tener en cuenta para demostrar la significacién de las investigaciones
(Rothman, 1986). En primer lugar, ¢ por qué los investigadores debieran de considerar
el valor de 0,05 como significacién estadistica y no otro valor como el 0,04 o el 0,067
Seguramente esto se debe a la amplia aceptacion del valor por parte de la comunidad
cientifica, de modo que si se escoge otro valor, este debe ser justificado por el grupo
de investigadores debido a las caracteristicas de la investigacion. En segundo lugar,
¢por qué debe dicotomizarse el valor de p?, es también, presenta 0 no presenta
significacion el punto de corte? Esto ultimo es importante, porque la dicotomizacion
siempre restringe informacién en un sistema continuo, lo que podria facilitar la
manipulacion post hoc. En tercer lugar, el valor de p trae consigo cierta vulnerabilidad
implicita, debido a que presenta grandes variaciones segun la potencia estadistica
preestablecida, el tamafo de la muestra, el tamafo del efecto y la variabilidad de los
datos obtenidos (Kirby, 2002), pudiendo el investigador experimentado manipular
estas consideraciones con el propésito de demostrar estadisticamente la validez de su
hipétesis, a fin de obtener diferencias donde no las habia (Droppelmann, 2016).

Es asi como el uso del valor de p como referente de validez cientifica ha sido
reportado hace afios como una mala practica de investigacion (Berkson, 1942),
justamente debido a su alta vulnerabilidad, siendo ampliamente cuestionado por
diferentes autores (Gelman y Loken, 2014; Gigerenzer y Marewski, 2015), alguno de
los cuales ha llegado a hablar de “falacia” (Goodman, 1999). A pesar de las criticas
existentes, el concepto de valor p sigue siendo ampliamente utilizado por la comunidad
de clinicos, investigadores e incluso por los mismos estadisticos (LeCoutre,
Poitevineau y Lecoutre, 2003). Esto trae consigo una pobre contribucion a sus
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respectivas disciplinas, ya que podrian aceptarse hipétesis de investigacion
unicamente porque se ajustan a un valor determinado y no porque la interrogante que
se quiera develar posea valor en si misma.

La significacion estadistica como un referente en investigacion biomédica se considera
una de las herramientas estadisticas mas abusadas en la actualidad (The Editors,
2001). Por este motivo, multiples grupos editoriales de gran renombre y pertenecientes
a importantes revistas cientificas desaconsejan su uso desde hace varios afios
(Gardner y Altman, 1986), lo que no impide que su utilizacion siga vigente.

Debe tenerse claro en todo momento que el valor p exige una mirada reflexiva. Esto
explica la importancia que progresivamente va adquiriendo el intervalo de confianza en
vez del valor p (Goodman y Berlin, 1994). La sobrevaloracion del valor p perderia
importancia si el grupo de investigadores presentara una actitud critica y reflexiva ante
sus resultados, viendo si se responde, a través del uso de métodos estadisticos
especificos, a las necesidades reales que se pretenden responder con la investigacion
(Mendoza, 2006).

Es asi como de los 7 requisitos éticos de la investigacion en seres humanos
propuestos por Ezequiel Emanuel, cobra relevancia el principio numero 2, denominado
validez cientifica, segun el cual los profesionales que investigan deben de poseer las
competencias necesarias para poder ejecutarla, ademas del lugar y las condiciones
donde para que la realizacion del estudio sea posible, que la recoleccién de datos y
registros sea correcta, que los resultados correspondan a lo que realmente se quiso
investigar, etc. Ni que decir tiene que el estudio, ademas de ser original, ha de poseer
significancia cientifica (Emanuel, 1999).

En este ultimo punto, debe considerarse que la significacion cientifica vaya mas alla de
la mera significacion estadistica, lo que a todas luces podria resultar confuso si el
investigador o el clinico con interés en

investigar centrara el propdsito de su El valor de <0,05 se ha estandarizado
intervencion en la obtencion de ampliamente al interior de la comunidad

resultados mas que en producir un biomédica y cientifica como referencia para
impacto en la mejora de la calidad de Fietermlnar la significancia estadistica de las
vida de las personas. Debe tenerse LGSR,

claro que la clasificacion de los

resultados desde la estadistica en “significativa” y “no significativa” puede traer consigo
una mala interpretacion por parte del lector, llevandole a evaluar erroneamente los
resultados de una investigacion (Greenland et al., 2016).

Al resultar el valor p tan familiar y de gran relevancia en el ambiente clinico para
describir los resultados obtenidos en una investigacién (Oakes, 1986), la ética de la
investigacion debiera de promover un marco que considere un uso critico y reflexivo
del valor p, para lo cual deben considerarse los siguientes puntos (Hoover y Ziegler,
2008; Mayo y Spanos, 2006; Oakes, 1986; Royall, 1997):

= Debe colocarse particular atencién en el uso e interpretacién del valor p.
= El valor p debe ir siempre acompanado de intervalos de confianza, para
minimizar la incertidumbre.
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= La significacion estadistica no es necesaria ni suficiente para determinar la
importancia cientifica o practica de un conjunto de observaciones.

= Debe incentivarse el uso de otras medidas de resultados, cuando la naturaleza
de los estudios sea clinica.

= Es preciso reportar los sesgos y su manejo.

= Atender a la significacion estadistica sin hipotesis alternativas explicitas puede
producir un problema de inferencia.

= Encontrar muchisima evidencia que rechaza la HO puede significar que existe,
mas que un cambio, un gran error.

= No debieran usarse pruebas de significacion sin considerar las posibles
hipotesis alternativas.

= Cualquier método estadistico es susceptible de malas interpretaciones.

= En la comunicacién de resultados y conclusiones intervienen factores
subjetivos, dependientes del interés de los investigadores.

= Importancia de aplicar herramientas estadisticas que permitan exponer los
resultados de una investigacion sin el uso del valor p.

El problema lo plantea el que aun se considere por parte de la comunidad de
investigadores que el valor p es un elemento determinante en el proceso de
construccion del conocimiento, existiendo una creencia generalizada de que los
estudios carecen de ética cuando ciertos factores influyen en el valor de la
significacion estadistica, tales como poseer escasos tamarfos muestrales o bajo poder
estadistico (Bacchetti, 2005). El reportar diferencias significativas cuando no lo son,
debe considerarse una practica inmoral o poco ética (Marco y Larkin, 2000). Nuestro
objetivo no es negar la importancia de p, sino precisar su significado a fin de que
pueda seguir siendo importante en la construccion del conocimiento.

4. Nuevas metodologias que no consideran el valor p

Es fundamental reconocer la relevancia de los aspectos metodologicos de los
proyectos de investigacién, ya que sustentan su validez cientifica, de modo que tanto
los sujetos que realizan un proyecto como quienes los evaluan, deben estar
preparados para los nuevos desafios metodoldgicos que estan surgiendo debido al
exponencial desarrollo de las ciencias biomédicas (Penn State Statistics, 2018).

Hasta aqui nos hemos ocupado de las consideraciones que sobrevaloran la
significacion estadistica del valor p en las investigaciones, sesgando el analisis, debido
a que los datos poseen una cierta distribucion frecuentista y a que pueden ser
sometidos a contrastes de hipétesis que
La significacion estadistica trae consigo permiten la obtencion de resultados. Sin
cierta vulnerabilidad implicita debido a que embargo, resulta interesante exponer
presenta grandes variaciones debido a que que la ética de la investigacion, al
abordar el item de validez cientifica,
debe conocer las nuevas formas
metodolégicas que estan sustentando
el nuevo conocimiento sin el uso de

es susceptible a multiples factores,
desaconsejando su uso por grupos
editoriales.
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este controversial indicador estadistico, p. A continuacién, se presentan dos
metodologias utilizadas en la actualidad en las ciencias biomédicas que entregan
resultados validos, pero sin el uso del valor p para el analisis de datos.

4.1. Métodos bayesianos

La presencia de modelos alternativos a los tradicionalmente utilizados en investigacion
clinica es ya una realidad, debido al paradigma bayesiano. Este se utiliza desde hace
algunos afos en temas relacionados con ensayos clinicos, pero es tan poco comun
que aun se considera una metodologia nueva, al menos si se compara con la
estadistica clasica basada en el valor p. Su uso ha ido en aumento debido a que los
modelos frecuentistas presentan diversas limitaciones (Austin, Brunner y Hux, 2002).

Los modelos bayesianos utilizan ciertos aspectos conocidos por el método cientifico
tradicional, como el planteamiento de una hipétesis tras la recoleccion de evidencia.
De ese modo, la hipotesis presenta un

C?‘ra."ter,‘c,'ex'?'?z ya que se basa! en una Los investigadores y revisores de proyectos
distribucion inicial que va variando a  ERTEUEERSSEEEGEREER SN SRS TR
medida que aumenta el conocimiento,  FRTEIVe olel @V =R =1 ol o) ol [or=

siendo un planteamiento diametralmente
opuesto al habitual en los investigadores
cuando concentran sus esfuerzos en demostrar una hipoétesis de trabajo preconcebida.
Tal es la razén de que se haya convertido rapidamente en una herramienta de la
estadistica inferencial capaz de ser utilizada en diversos campos cientificos (Ghosh,
2010).

Estos métodos permiten realizar diferentes tipos de actividades que el valor p solo
permite plantear como potenciales hipotesis, tales como predicciones, agrupando la
evidencia de multiples fuentes y disefiando estudios con el propdsito de encontrar las
mejores soluciones posibles a las interrogantes planteadas por los investigadores
(Spiegelhalter, 2000). Estos disefios ya estan siendo utilizados por investigadores
provenientes de las ciencias biomédicas (Louis, 2005).

Lo interesante de este tipo de métodos es que no utilizan al valor p como un elemento
determinante del tipo de resultados que entregaran, ya que el factor de Bayes
compara basicamente el valor relativo dado por dos hipétesis construidas a través de
los datos, en contraste con el valor p, que se calcula en funcién de la hipétesis nula.
Esta propiedad diferencial le permite producir una evaluacion diferente de la fuerza de
la evidencia, por lo que la discusion de la importancia de los resultados radica
principalmente en el grupo de expertos que finalmente toman las decisiones, pudiendo
facilitar la incorporacién de sus aportes de forma importante (Goodman, 2005),
fomentando un proceso reflexivo en la construccion del conocimiento cientifico.
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4.2. Aprendizaje automatico (machine learning)

Existen nuevos métodos provenientes de las ciencias computacionales que abordan
de forma distinta las problematicas relacionadas con el area de la salud, ya que
utilizan herramientas, métodos y estrategias que necesariamente impactaran en la
forma tradicional de hacer investigacion, incentivando un cambio en las metodologias
actuales, ya que la incorporacion de nuevas tecnologias permitird acceder a otras
formas en la construccién conocimiento distintas a las del valor p.

Estas nuevas estructuras cientificas que colaboran en el avance de la frontera del
conocimiento utilizan ciertos elementos de las estadisticas convencionales, pero se
caracterizan por el uso de modelos matematicos y computacionales que aprenden de
los datos ya existentes (Koohy, 2017). Multiples son las areas provenientes de la salud
que recientemente ya las han incorporado, existiendo evidencia reportada en cancer
(Grindne et al., 2018; McDonald, 2018; Wang et al., 2018; Wong vy Yip, 2018), aparato
respiratorio (Nishio et al., 2018), dermatologia (Li y Shen, 2018), endocrinologia (Sollini
et al., 2018) y patologia (Bejnordi, Litiens y van der Laak, 2018; van Smeden, Van
Calster y Groenwold, 2018), entre otras.

Destacan, principalmente, dos modelos de aprendizaje, uno supervisado y otro no
supervisado. El primero permite predecir ciertos valores de variables dependientes a
partir de variables independientes. Destaca por su poder de clasificacién y prediccion

continua, incluso mayor que el de las

Lo e A St regresiones  logisticas, los  modelos

learning utilizan ciertos aspectos conocidos
por el método cientifico tradicional. Sin

embargo, no utilizan el valor p como un
elemento para el analisis de resultados.

multivariados, los métodos de riesgo
como Hazard, o los modelos
proporcionales de Cox. El aprendizaje
no supervisado, por su parte, no busca

distinguir las variables sino que trata de
encontrar una estructura que explique
de la mejor forma los datos. Se caracteriza por no presentar resultados predictivos,
sino buscar patrones o diferentes agrupaciones que surjan naturalmente al interior de
los datos (Gonzalez, 2015; Rahul, 2015).

Existen otros tipos de modelos mas complejos, también provenientes del aprendizaje
automatico, tales como el aprendizaje profundo (deep learning), consistentes en
algoritmos complejos que son capaces de combinar diversas caracteristicas, lo que les
hace particularmente apropiados para el analisis de datos provenientes de disciplinas
biomédicas, debido a su complejidad (Ching, Himmelstein y Beaulieu-Jones, 2018),
prometiendo un cambio definitivo en la forma de analizar la informacion.

Lo anterior evidencia que la estadistica convencional presenta algunas limitaciones
cuando se busca desarrollar experimentos complejos donde cada sujeto contribuye
con un sinnumero de observaciones diferentes, como sucede al comparar el fenotipo
de dos tejidos, donde el uso de estas nuevas técnicas resulta muy ventajoso respecto
a las pruebas estadisticas tradicionales (Bzdok, Altman y Krzywinski, 2018). Lo cual
demuestra, una vez mas, que el uso del valor p es un recurso estadistico muy
importante pero que puede quedar desplazado debido a una evolucion natural de la
metodologia de la investigacion.
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5. Reflexiones finales

Actualmente sigue aun utilizandose el uso indiscriminado del valor p como factor
determinante en la comunicacion de resultados y, consecuentemente, en la
construccion del conocimiento en las ciencias biomédicas. Un numero importante de
profesionales provenientes del area de la salud lo sigue utilizando y sobrevalorando, a
pesar de su caracter poco sensible y altamente dependiente de la interpretacion del
lector.

Dentro de las consideraciones metodoldgicas que se evaluan al momento de ejecutar
un protocolo de investigacién, deberia promoverse el uso de elementos
adicionales respecto a los estadisticos clasicos. Debe considerarse que el calculo del
valor de p se fundamenta en la suposicién (condicion) de que la hipétesis nula (HO) es
verdadera, lo que significa que un investigador no puede inferir el valor de p si la
hipétesis nula es verdadera o falsa. Al aceptar la HO, el valor que arroja p es nada mas
que la probabilidad de que el experimento realizado demuestre o no diferencias entre
las muestras observadas (van Raaij et al., 2010). Sin embargo, las nuevas estrategias
metodologicas provenientes de disciplinas matematicas y computacionales entregan
nuevas formas de analizar resultados, por lo que han sido incorporadas en disciplinas
pertenecientes a las ciencias biomédicas. Es asi como el aprendizaje automatico
plantea nuevas formas de andlisis de una investigacion, haciendo necesaria la
homogenizacion de criterios a través del consenso de expertos, ya que repercutira en
la forma de aceptar la validez cientifica de los estudios.

Debe quedar claro que, con independencia del uso de diferentes modelos
metodoldgicos para el analisis de resultados, estos deberan utilizarse siempre y
cuando creamos que captan la esencia del problema en estudio y que son capaces de
contribuir a la construccion del conocimiento y el subsecuente mejoramiento de la
calidad de la salud de las personas.

Es importante destacar que, pese a que el valor p aun juega un rol importantisimo en
la demostracién de resultados, tanto los clinicos como los evaluadores de proyectos
de investigacion deben estar al tanto de sus limitaciones y conocer los nuevos
modelos metodoldgicos que se estan incorporando aceleradamente. Debemos estar
preparados para poder evaluar correctamente las fronteras de estas nuevas
metodologias, lo que exige un entrenamiento y perfeccionamiento permanente de
aquellos grupos interesados en ejecutar y revisar proyectos de investigacion.
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Resumen

El aborto es uno de los problemas actuales que todavia mas confrontacién provoca a nivel religioso, politico,
médico, ético y legal. En esencia no se trata de una cuestién menos importante que si nos preguntaramos
qué es el ser humano o cuando comienza la vida humana. Hoy, casi medio siglo después de la publicacion
del libro de Daniel Callahan, Abortion: Law, Choice and Morality (1970), el debate sobre la cuestion del
aborto sigue siendo un tema de actualidad y en el que, ademas, se plantean los mismos argumentos. No
obstante, Daniel Callahan aborda este problema tan complejo de una manera que proporciona una
explicacion muy exhaustiva de las teorias y las decisiones que llevan a visiones especificas sobre el aborto,
asi como unos andlisis razonados de sus implicaciones y efectos. Su conclusién es que no existen ni
absolutos morales que obliguen a una persona a abortar, ni absolutos morales que obliguen a una persona a
decidir no abortar. De la misma manera, sugiere que ni los datos biolégicos sobre el comienzo de la vida
humana, ni los problemas fisiolégicos o psicolégicos que pueden surgir a lo largo de un embarazo obligan o
prohiben el aborto. Finalmente, tras un analisis muy amplio de la legislacién sobre el aborto en diferentes
paises, €l concluye que las leyes en contra del aborto no deberian derogarse, sino revisarse para permitir
que, en cada caso concreto, la decision moral pertenezca a la mujer embarazada, teniendo en cuenta ciertas
condiciones.

Palabras clave: Etica, Bioética, Etica clinica, Aborto, Daniel Callahan, Diego Gracia.

Abstract

Abortion is currently one of the issues that causes the most controversy and confrontation on a religious,
political, medical, ethical, and legal level. In essence, it is no less important than the very question of what
human beings are and when human life begins. Today, almost half a century after the publication of Daniel
Callahan's book Abortion: Law, Choice and Morality (1970), the debate on abortion remains a topical issue
and, furthermore, is based on the same arguments. Nevertheless, Daniel Callahan approaches this very
complex issue in a way that offers a comprehensive explanation of the theories and decisions that lead to
specific perspectives on abortion, as well as reasoned analyses of its implications and effects. His conclusion
is that there are no moral absolutes that might force a woman to have an abortion, nor are there any moral
absolutes that might force a woman to decide against having one. Similarly, he suggests that neither
biological data on the beginning of human life, nor physiological or psychical problems that might come up
during the course of the pregnancy make it obligatory that a woman should have an abortion or, on the
contrary, ban her from having it. Finally, after an extensive analysis of the legislation on abortion in different
countries, his conclusion is that anti-abortion laws should not be completely abolished, but rather revised so
as to allow that the moral decision should be taken by the pregnant woman on a case-by-case basis, taking
into account certain conditions.

Keywords: Ethics, Bioethics, Clinical Ethics, Abortion, Daniel Callahan, Diego Gracia.

48


mailto:cpose@fcs.es

EIDON, n° 50
diciembre 2018, 50: 48-72
DOI: 10.13184/eidon.50.2018.48-72

Daniel Callahan y el aborto: Carlos Pose
por una ética de la responsabilidad ante el aborto

Introduccion

El aborto es uno de los problemas actuales que todavia mas confrontacion provoca a
nivel religioso, politico, médico, ético y legal. En esencia no se trata de una cuestién
menos importante que si nos preguntaramos qué es el ser humano o cuando
comienza la vida humana. Hoy, casi medio siglo después de la publicacién del libro de
Daniel Callahan, Abortion: Law, Choice and Morality (1970), seguido por Abortion:
Understanding Differences (1984), este ultimo editado conjuntamente con su esposa,
Sidney Callahan, el debate sobre la cuestion del aborto sigue siendo un tema de
actualidad y en el que, ademas, se plantean los mismos argumentos.

A la vez que reconoce que en la actualidad no es posible alcanzar mas que un
consenso demasiado amplio y vago sobre el aborto, Daniel Callahan aborda este
problema tan complejo de una manera que proporciona una explicacion muy
exhaustiva de las teorias y las decisiones que llevan a visiones especificas sobre el
aborto, asi como unos analisis razonados de sus implicaciones y efectos. Su
conclusion es que no existen ni absolutos morales que obliguen a una persona a
abortar, ni absolutos morales que obliguen a una persona a decidir no abortar. De la
misma manera, sugiere que ni los datos biolégicos sobre el comienzo de la vida
humana, ni los problemas fisiolégicos o psicolégicos que pueden surgir a lo largo de
un embarazo obligan o prohiben el aborto. Finalmente, tras un analisis muy amplio de
la legislacion sobre el aborto en diferentes paises, él concluye que las leyes en contra
del aborto no deberian derogarse, sino revisarse para permitir que, en cada caso
concreto, la decisiébn moral pertenezca a la mujer embarazada, teniendo en cuenta
ciertas condiciones.

En su analisis de los argumentos que se podian denominar “pro-life”, Callahan sugiere
que las bases de uno de los argumentos mas importantes en contra del aborto, el
caracter sagrado de la vida, sea que provenga de una premisa religiosa tradicional o
de una “metafisica sustancialista”, histéricamente no ha significado un derecho
inalienable o intachable a la vida, sino una profunda inclinacién a favor de tal derecho.
Se han desarrollado leyes y practicas que garantizan el derecho a la defensa, no
solamente de la vida, sino también de las instituciones y los valores. Se sugieren
algunos de estos valores incluidos en la premisa del “caracter sagrado de la vida”,
como la inviolabilidad corporal de las personas, la integridad de la existencia individual,
el derecho a tomar las propias decisiones y la autodeterminacion, la supervivencia e
integridad de la especie y la integridad de las lineas familiares. Callahan argumenta
que ninguno de estos valores es una deduccion evidente a partir de un valor general:
todos son implicitos en principio, pero no siguen o excluyen a otros de forma necesaria
o histdrica. Dependiendo de cada contexto histérico concreto, un valor puede ceder
paso a otro. Como resultado, el autor rechaza cualquier supuesto a priori sobre en un
caso concreto la decisién y la autodeterminacion personal deben prevalecer y por
tanto el aborto deberia ser permitido o incluso necesario, o que la integridad de la vida
del feto requiere que el aborto sea prohibido. Una decision moral esta solamente en la
decisién entre los valores que estan en conflicto en un momento y contexto
determinado: una situacién fisica llega a ser una situacion moral cuando entra en el
terreno de las decisiones humanas posibles.
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De una manera similar, Callahan rechaza cualquier posicidon sobre el comienzo de la
vida humana que pueda dictar las decisiones sobre el aborto. Al interpretar la
informacion bioldgica, él observa que los datos, por muy evidentes o muy sutiles que
fueran, no conllevan interpretaciones obvias; la ciencia no proporciona reglas
inmutables para la interpretacién de los datos. El razonamiento moral y los valores que
se encuentran mas alla del ambito de la ciencia crean un sistema evaluativo previo
mediante el cual se interpretan los datos obtenidos. Por lo tanto, la cuestiéon del
comienzo de la vida humana se analiza mejor teniendo en cuenta las cualidades que
las personas adquieren en su fase adulta, es decir, analizando la potencialidad
humana y el desarrollo fisiolégico. Como resultado, una explicacion exhaustiva del
comienzo de la vida humana no puede basarse Unicamente en una sola caracteristica
humana, de la misma manera en que no puede basarse en caracteres fisicos o
genéticos; no solo no puede ignorar las bases bioldgicas de la vida, sino que ademas
debe tener en cuenta la potencialidad y capacidad futuras.

Para llegar a esta conclusion, Callahan aborda y analiza las diferentes posiciones
sobre el comienzo de la vida humana adoptadas por los autores que examinan el tema
del aborto, siendo las mas notables la corriente “genetista”, que sostiene que cualquier
ente que lleva el cédigo genético humano es un homo sapiens en potencia, y la
corriente “del desarrollo”, que relaciona la vida humana (y, por tanto, su comienzo) con
ciertos datos biolégicos, como la actividad cerebral. Otra posicién importante en este
debate hacia una posible visidon moral sobre el aborto es la doctrina de la Iglesia
Catodlica. Tampoco hay que olvidar factores tan importantes como la revolucion
sociocultural que llevd al nacimiento de los movimientos que defienden los derechos
de las mujeres, asi como el cambio en la legislacién referente al aborto en paises
como los EEUU, que se haria efectivo pocos afios después de la publicacion del libro
de Callahan, en 1973, con el conocido caso Roe v. Wade.

El aborto, un problema complejo

El aborto es un problema que tiene muchos niveles: médico, psicolégico, socioldgico,
moral y legal. Como problema médico, requiere las habilidades profesionales vy
técnicas de una categoria de profesionales que pueden tener sus propias objeciones
de conciencia. Como problema psicolégico, aborda “impulsos, instintos, emociones y
tabues profundamente arraigados” a través de la actitud de los seres humanos hacia la
concepcion, el embarazo, el parto y la crianza de los nifios. (Callahan, 1970: 1-2)
Como problema socioldgico, toca el
papel de la mujer en la sociedad, la El aborto es uno de los problemas actuales
estructura de la familia, las politicas FRSEERCIENERUESRECILICIIEECIN GV
demograficas nacionales y el papel de nivel religioso, politico, médico, ético y legal.
las sanciones tanto a nivel institucional,

como no institucional. Como problema moral, plantea la cuestién de la naturaleza y el
control de los principios de la vida humana. Finalmente, como problema legal, “plantea
la cuestion de la medida en que la sociedad deberia preocuparse por la vida de los no
natos, por la maternidad, por la vida familiar, por el control publico de la profesion
médica.” (Callahan 1970: 2). Por lo tanto, es muy dificil que la problematica del aborto
se reduzca facilmente a una perspectiva unidimensional.
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La Unica manera de hacer que el problema del aborto parezca no tener
complicaciones y que sea posible encontrar una solucidon decisiva, duradera y
satisfactoria, es enrocarse con obstinacion en alguna de las numerosas facetas del
problema y excluir todas las demas. (Callahan, 1970: 1)

De hecho, el aborto nunca ha sido visto como algo simple. Las posiciones personales
con respecto al aborto varian tanto en nuestra sociedad, que es imposible formarse
una opinion sobre la moralidad o la sensatez de una persona solamente tras
preguntarle cual es su “posicién” con respecto al aborto.” En este problema no existen
valores morales “adecuados” o posiciones “correctas” que puedan resolverlo
facilmente. Incluso, aunque en torno al debate sobre el aborto puede que pensemos
en términos de grupo (los catdlicos, los protestantes liberales, las feministas, etc.),
parece que nunca ha habido categorias que se hayan posicionado de forma uniforme.

Como sefialé Devereaux en su estudio del aborto en las sociedades primitivas, “al
contrario del estereotipo que tenemos con respecto a lo primitivo, las actitudes sobre el
aborto —o sobre no abortar— pueden variar incluso dentro de la misma familia. Ciertos
individuos pueden incluso tener actitudes que van en contra de las que la tribu
considera estandar.” (Callahan, 1970: 2)

Usualmente el aborto tiende a abordarse Una paradoja que surge inicialmente del
desde una Unica perspectiva, sea la problem_a del aborto _es que la
religiosa, basada en el caracter sagrado de complejidad argumentativa contrasta
la vida, defendida por el movimiento pro-life, con la simplicidad aparente de la
sea la legalista, basada en los derechos de decision. Es por ello que la tendencia
la mujer y defendida por el movimiento pro- comun es enfocar esta cuestién en
choice. términos de lo que Diego Gracia ha
llamado  “dilematismo”, frente a
“problematismo”. Dicho de otra manera,
a efectos practicos, las decisiones sobre el aborto se traducen en pocas opciones
reales disponibles, por mas que el marco de razonamiento sea muy complejo
teéricamente.

Una mujer puede decidir abortar o no abortar: no existe una tercera
alternativa. De la misma manera, un médico puede decidir realizar o no
un aborto. La sociedad puede decidir permitir el aborto inducido,
prohibirlo completamente o permitir el aborto bajo ciertas condiciones
establecidas por ley. No es facil imaginar una cuarta posibilidad. El
rango estrecho de alternativas a las que se enfrentan tanto el individuo
como la sociedad significa que, por mas elaborado y complejo que sea
el razonamiento que orienta en una direccion o en otra, existen muy
pocas opciones finales disponibles. (Callahan, 1970: 3)

El debate sobre el aborto se caracteriza, la mayoria de las veces, por ser muy
polémico, por lo cual tienden a ocultarse los valores que estan en juego. Los
participantes en el debate tienden a enfocar el problema desde perspectivas opuestas
y extremas, lo que se refleja en el lenguaje utilizado que, al igual que la propia
cuestion del aborto, se plantea en términos extremos: libertad de la mujer vs.
asesinato, persona humana no nacida vs. “materia vegetativa no nacida”. Todo esto
también contribuye al efecto de enmascarar los valores implicados en el problema.
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Ellos [los defensores del aborto] utilizan una clase de lenguaje que tiene
el objetivo de cambiar las leyes y provocar emociones, no incitar a un
sondeo moral profundo.

No obstante, el tipo de lenguaje que usan los defensores mas fanaticos
del aborto legal es igualado por el lenguaje violento usado por muchos
de los que se oponen a esto. [...]

Esta clase de lenguaje es una forma de echarnos arena en los ojos.
Provoca a cada parte a intensificar su propia retérica, y engafa a casi
todos. Al reducir el problema al nivel de la polémica tosca, se les invita a
las personas a reaccionar de forma emotiva, y no de forma racional.
(Callahan, 1970: 4-5)

Detras del lenguaje utilizado esta una cuestién aun mas grave: la confusion en torno a
cual es, de hecho, la principal pregunta en juego. Algunos grupos consideran que la
cuestion del aborto se fundamenta en la actitud moderna hacia el sexo, la
reproduccion y los derechos de la mujer de controlar su propia vida reproductiva. Para
otros, la pregunta fundamental es la naturaleza y el comienzo de la vida humana.
Como observa Daniel Callahan,

Donde gran parte del debate es devaluado y donde existe poco acuerdo
sobre lo que constituye el problema fundamental, podemos esperar que
haya confusion —y esto es exactamente lo que hay en la actualidad.
Dicho de otro modo, cuando todos estan completamente seguros de sus
propios puntos de vista, y cada uno esta en desacuerdo con los demas,
entonces lo que tenemos es un estado de confusién, aunque, de hecho,
a nivel individual es posible que pocos de los participantes en el debate
se sientan confusos. (Callahan, 1970: 5)

Complica aun mas el debate sobre el aborto el hecho de que las personas se
aproximan a este tema con una serie de “presupuestos arraigados”, sean ellos
positivos o negativos.

Nadie puede escapar de su propia historia y su propio
condicionamiento, al igual que no podemos escapar por completo de
nuestras actitudes inconscientes. Los hechos potenciales que influyen
en el problema del aborto son numerosos. [...] [E]s dificil alcanzar la
objetividad, la equidad, la justicia, especialmente cuando se trata del
aborto, un tema que generalmente provoca fuertes reacciones. Los
seres humanos deberian tener fuertes convicciones sobre las cosas que
les importan, y deberian ser libres para expresar sus convicciones. A la
vez, las pasiones no son siempre utiles cuando se intenta enfocar los
problemas desde una perspectiva equilibrada. En este punto puede ser
necesaria una correccion, y lo mejor es que uno se corrija a si mismo.
(Callahan, 1970: 16)

A todo esto, se anaden las caracteristicas de la sociedad occidental pluralista, donde,
por una parte, las diferentes perspectivas sobre un problema tienden a utilizar un
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lenguaje moral muy similar, que enmascara sistemas de valores diferentes, y, por otra
parte, existen tendencias que se prestan a usos que parecen ponerles en conflicto
entre si. Por ejemplo, las personas que se oponen al aborto utilizan como argumento
el hecho de que la cultura occidental se ha desarrollado en la direccién de una mayor
protecciéon de la vida, en la proteccion de personas desfavorecidas, la abolicion de la
pena de muerte, la investigacion en la busqueda de maneras de prolongar la vida de
los neonatos con problemas de salud, etc. “Se concluye, entonces, que una
liberalizacion de las leyes del aborto va en contra de estas tendencias progresistas y
saludables, todas ellas intentando proteger la vida, y no destruirla”, observa Callahan.
Pero también existe otra tendencia, que utilizan como argumento los que estan a favor
del aborto: la tendencia hacia la libertad personal. Desde esta perspectiva, “esta
tendencia representa una plataforma importante en la posicion de las personas que
defienden el aborto inducido: ellas quieren que las mujeres tengan la libertad de
decidir por si mismas si quieren dar a luz a un nifio o no.” (Callahan, 1970: 7)

La conclusion de Callahan es que
existen diferentes tomas de posicidn
posibles. Pero, como criterio general,
Callahan rechaza las soluciones “de B e R oo e emh o ole o A e e e
valor unico™ (a) que el aborto es muy sutii  que fuera, no conlleva
siempre incorrecto; (b) que es siempre el ool s o Lle bl o) o

correcto; (c) que existen razones
automaticas para abortar; (d) que
existen razones automaticas en contra del aborto. Por lo tanto, “cualquier solucién al
problema que intente reducirlo a la realizacién o promocién de un solo valor —en una
palabra, cualquier solucion simplista y unidireccional- es una pobre solucion.
(Callahan, 1970: 19)

Ninguna posicion sobre el comienzo de la
vida humana puede dictar por si misma una
Unica decision sobre el aborto, puesto que la

El aborto como problema religioso

El movimiento pro-life se basa en normas absolutas, es un enfoque unidimensional
que no permite una integracién completa de todos los valores que estan en debate en
las decisiones sobre el aborto. Desde esta perspectiva, el valor mas importante —y, de
hecho, el unico, el que resta importancia a todos los demas— es el “caracter sagrado
de la vida humana”, que se debe defender a toda costa. Los argumentos que
fundamentan esta posicion son, en gran parte, religiosos, influidos por la doctrina de la
Iglesia Catodlica sobre el aborto. Otros argumentos se basan en el concepto de
humanidad bioldgica y potencialidad del ser humano.

Segun Callahan, la postura de la Iglesia Catdlica se puede resumir de la siguiente
forma:

En términos muy simples, la postura de la Iglesia Catdlica no permite
realmente (salvo en algunos dilemas puramente médicos) tomar en
consideracion el bienestar de la mujer o de su familia en la toma de
decisiones sobre el aborto. El bienestar del conceptus es primordial
(aunque, como vamos a ver, se niega esta interpretacion de la doctrina),
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dejandole a la mujer poco mas que la compasion de los demas.
(Callahan, 1970: 409)

La doctrina de la Iglesia Catdlica en relacion al aborto tiene como fuente histérica la
conviccién de la comunidad cristiana temprana de que el aborto es incompatible con la
norma fundamental del cristianismo, el amor, y con la prohibicién, por tanto, de tomar
la vida de otro. Aunque en el Nuevo Testamento no se hacia ninguna mencion
especifica al aborto, es notable que, en la Didajé o Doctrina de los Doce Apdstoles,
una fuente muy temprana e importante de leyes cristianas (c. 80 A.D.), el aborto se
consideraba un pecado tan grave como los de los Diez Mandamientos del Antiguo
Testamento. Otras fuentes cristianas tempranas, asi como las escrituras de los Padres
de la Iglesia, también condenaban fuertemente el aborto. (Callahan, 1970: 410)

Afos mas tarde, en el siglo V, aunque la actitud de la Iglesia con respecto al aborto
continua igual, en algunas ocasiones empezaron a hacerse distinciones entre aborto y
homicidio en funcion de la edad y el desarrollo del feto. De esta forma, algunos autores
de la Iglesia Oriental llegaron a distinguir entre el feto “formado” o “animado” y el feto
“no formado”, pero rapidamente se desarrollé una fuerte tradicion en contra del uso de
esta distincion con el fin de diferenciar entre el homicidio y el aborto. Aunque la
distincién, basada en la tradicion aristotélica, quedd establecida en la Iglesia Latina,
especialmente en los textos de San Jeronimo y San Agustin, Callahan afirma,
siguiendo a Noonan, que los efectos de esta no iban mas allda de la penitencia
candnica, sin afectar a la ley moral.

La distincion entre el feto “animado” y el “no animado” llegd a establecerse de forma
mas concreta y aplicarse en la practica una vez publicado el Decreto de Graciano en
1140, el primer intento completamente sistematico de compilar una legislacion
eclesiastica. Como respuesta a la pregunta de si las personas que deseaban abortar
eran homicidas, Graciano afirmé: “No es un asesino el que provoque un aborto antes
de que el alma esté en el cuerpo.” La postura de Graciano fue sostenida en los
comentarios que siguieron al Decreto. Con las Decretales del Papa Gregorio IX en
1234, que establecia una legislacién oficial para toda la Iglesia, la distincién se
mantuvo, aunque de manera ambigua. (Callahan, D., 1970: 411) Estos y otros textos
canonicos proporcionaron una base para una serie de intentos casuisticos para
justificar el aborto cuando la vida de la mujer estaba en riesgo. Esta perspectiva
también estuvo reforzada por los textos de Tomas de Aquino, que habia intentado
establecer cuando es justificable matar a una persona. De esta manera, comenta
Callahan volviendo a citar a Noonan, aunque la prohibicién de abortar se mantenia
absoluta, ya se habian sentado las bases para sopesar la vida del embrién frente a
otros valores, y en el periodo siguiente se iba a buscar llegar a un equilibrio. (Callahan,
1970: 412) Por ejemplo, el jesuita Tomas Sanchez (1550-1610), argumenté que,
aunque la prohibicién de la contracepcion era absoluta, podia haber excepciones a la
prohibicion del aborto, especialmente si el feto no estaba “animado” y si el embarazo
ponia en riesgo la vida de la mujer embarazada. En este caso, la justificacion del
aborto se basaba en la intencion de la mujer (la intencién directa era salvar su vida, y
la no directamente querida, la muerte del feto) y no en las consecuencias propiamente
dichas del acto; mientras no habia intencion directa de matar, el acto podia
considerarse justificado.
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No obstante, mientras los casuistas se aproximaban a una postura mas permisiva
hacia el aborto, a comienzos del siglo XVI la institucion papal tomd la direccion
contraria, que iba a mantener durante los siglos posteriores y reforzar desde mediados
del siglo XVIII. La Apostolicae Sedis del Papa Pio 1X (1896), la enciclica Casti Connubii
del Papa Pio XI (1930), las alocuciones del Papa Pio XlI, la enciclica Mater et Magistra
del Papa Juan XXIII (1961) y, finalmente, la enciclica sobre la regulacion de la
natalidad Humanae Vitae del Papa Pablo VI borraron cualquier distincion en relacién a
la edad o el desarrollo del feto, a la vez que la justificacion del aborto en casos de
riesgo de vida de la madre, invocando el caracter sagrado de la vida y, por esta razén,
la importancia por igual de la vida de ambos. Incluso en casos de riesgo de vida para
la madre, “no puede haber mas que una sola obligacion: hacer todos los esfuerzos
posibles para salvar la vida de ambos, madre y nifio.” (Acta Apostolicae Sedis, 1951,
en Callahan, 1970: 414-415) Las uUnicas excepciones a esta doctrina tan estricta de
prohibiciéon del aborto son los casos de embarazo ectopico o de cancer de utero, lo
que, comenta Noonan, muestra una incoherencia en la doctrina catdlica de considerar
la vida del feto como un “valor absoluto.” (Callahan, 1970: 416)

Por lo tanto, afirma Callahan, la posicion de la Iglesia Catélica con respecto al aborto
puede resumirse en cuatro principios, “que a veces se desarrollan teolégicamente, a
veces filoséficamente, y a veces una mezcla de las dos”: (1) Solo Dios es duefio de la
vida. (2) Los seres humanos no tienen derecho a quitar la vida a otros seres humanos
(inocentes). (3) La vida humana empieza en el momento de la concepcion. (4) El
aborto, en cualquier etapa de desarrollo del feto, significa quitarle la vida a un ser
humano inocente.

La conclusién que se desprende de esto es la siguiente: el aborto es
incorrecto. La unica excepcion a esta conclusién es el caso de un aborto
que es la consecuencia indirecta de un procedimiento médico que en
los demas aspectos es moral y legitimo (por ejemplo, el tratamiento de
un embarazo ectépico, y cancer de utero). (Callahan, 1970: 417)

La principal critica de Callahan a la posicion tradicional de la Iglesia Catdlica con
respecto al aborto tiene que ver con su unidireccionalidad. Al considerar que “el
derecho del feto a la vida fisica es mas importante que todos los otros derechos, en
cualquier momento”, no se “presta suficiente atencién a la consideracién y el examen
de otros valores que el derecho a la vida.” (Callahan, 1970: 439) En los Unicos casos
- . en los que se considera justificable un
El movimiento pro-life se basa en normas aborto, es decir, en caso de embarazo
absolutas, y como enfoque unilateral, no ectépico o cancer de Utero, se aplica el
principio de doble efecto, basado en la
idea de que no se estd infringiendo el
principio de que todas las vidas
humanas son igual de valiosas, porque
la muerte del feto se produce de manera “indirecta”, como consecuencia de una
intervencion que tiene como intencion directa salvar la vida de la madre. Ademas,
cabe observar que estos casos no ponen solamente en riesgo la vida de la madre,
sino que son incompatibles con la propia vida del feto.

permite una integracién completa de todos
los valores que estan en juego en las
decisiones sobre el aborto.

Sin embargo, uno se siente obligado a comentar que la reflexion en
cuestién es decididamente unilateral, considerar que el Unico valor en
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juego es la vida fisica, sin dejar lugar real para al menos examinar las
otras consideraciones que podrian estar implicadas. Mas aun, es
evidente que una teologia que aceptara la muerte tanto del feto como
de la mujer (caso poco frecuente, pero en principio posible) en vez de
quitar directamente la vida del feto, seria una teologia orientada
fundamentalmente a una preocupacion por salvar a las personas del
pecado o crimen. El interés real de esta orientacion teoldgica, en el caso
extremo en el que se permite tanto la muerte de la mujer como la del
feto, de hecho, no resulta ser el bien de la madre [...], sino la buena
conciencia de las personas que podrian hacer algo para salvarla, pero
no lo hacen. El principio moral basico de “hacer el bien y evitar el mal’
es reducido de forma eficaz a unicamente evitar el mal. (Callahan, 1970:
424)

De esta forma, el derecho de la mujer a la vida queda anulado, “pues, cuando un ser
humano o varios se niegan a salvar a la madre mediante el ‘asesinato’ del feto, le
estan negando a ella el derecho de facto que ella tiene a la vida.” (Callahan, 1970:
425)

En resumen, el error de la posicién de la Iglesia Catdlica con respecto al aborto esta
en su abordaje general del problema, lo que, a su vez, tiene varias consecuencias
importantes:

Al decidir considerar el derecho a la vida como mas importante que
todos los demas, al elegir este valor como el que supuestamente tiene
el poder de eliminar todos los demas valores, la posicion catélica (1)
elimina la responsabilidad y la decision humana; (2) no consigue tomar
en consideracion todo el rango de derechos, relaciones u obligaciones
humanas; (3) considera que todo un rango de informaciéon vy
experiencias son irrelevantes para la ecuacién moral; (4) no ofrece
ninguna posibilidad de responder a las necesidades de las mujeres cuya
crisis no es un conflicto de vida o muerte entre ellas y los fetos, sino
cuyo conflicto se encuentra al nivel no menos importante del deber que
ellas tienen para ellas mismas y para otros; (5) define los problemas
antes de examinar los casos concretos, por lo cual las particularidades
de estos ultimos se vuelven innecesarias, y (6) asume un orden fijo de
los valores, derechos y obligaciones, que de alguna manera es
indiferente a las decisiones, a la historia y a los contextos humanos. [...]

La pobreza absoluta, las enfermedades mentales, las enfermedades
fisicas graves, las responsabilidades familiares serias, la incapacidad de
ser madre o los embarazos que son consecuencia de actos violentos,
nada de esto tiene un lugar en la esquematizacion catdlica del
problema. Cualquier posicién que lleve a tantas exclusiones y a un foco
tan estrecho es digna de rechazo. El bien que se quiere alcanzar se
alcanza a costa de otros bienes; el precio que se exige para proteger la
vida del feto es un precio demasiado alto a pagar. Una interpretacién del
“caracter sagrado de la vida” que establece consecuencias morales
fijas, jerarquias rigidas de los valores y de los derechos, asi como una
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rigida exclusion de la experiencia y de los datos sociales es una
posicion indefendible. (Callahan, 1970: 440)

La posicidon de la Iglesia Catolica se relaciona estrechamente con uno de los valores
que fundamentan el movimiento pro-life, el caracter sagrado de la vida, que se traduce
en el respeto del derecho a la vida de una persona no nacida. Este valor esta en linea
con la vision de la vida de este movimiento, que se distingue especialmente por la
capacidad de soportar —y aceptar— las tragedias externamente impuestas como parte
de la vida, y los procesos biolégicos como tal. Sidney Callahan, en su articulo de 1984
“Value choices in abortion”, explicaba esta visidon de la siguiente forma:

En mi opinién, las palabras embarazo obligatorio no tienen ningun
sentido, como no lo tiene la expresién envejecimiento obligatorio para
describir la vida. Los procesos continuos de la vida humana siguen de
manera independiente, en unas secuencias de desarrollo dinamicas
segun leyes naturales, y con un objetivo preciso. (Callahan, S., 1984:
290)

Desde este punto de vista, el ser humano “se enmarca en un orden mas amplio de la
realidad”, tanto biolégica como moralmente, lo que otorga una nueva interpretacion al
sufrimiento humano en el problema del aborto:

La cuestion del sufrimiento es, claramente, la clave de la cuestién. [...]
En nuestra vida diaria, el ejemplo de la bondad nos anima a liberar,
curar, reconciliar y aliviar el sufrimiento de todas las personas, siempre
que sea posible. Sin embargo, cuando no se puede aliviar el
sufrimiento, o cuando este se acepta libremente en beneficio de otros, el
sufrimiento no es carente de sentido para los que viven en la confianza
fundamental. La esperanza es que el dolor y el sufrimiento pueden
utilizarse en la labor incesante de transformar el mundo y las vidas de
las personas. Incluso el sufrimiento humano puede adquirir significado si
se enmarca en un orden mas amplio de la realidad. Los seres humanos
deben aliviar el sufrimiento de otros, deben evitar el sufrimiento propio,
pero, cuando es necesario, deben aguantar pacientemente el
sufrimiento en la creencia y en la esperanza de que su sufrimiento
puede tener un significado. [...] Tenemos el deber de enfrentar los
nuevos desafios personales con amor y sacrificio, aunque impliquen
sufrimiento, puesto que aliviar el sufrimiento no es el objetivo mas
importante de la humanidad. Es preferible sufrir que causar dafio o
elegir el mal, porque la confianza en el orden del universo nos libera de
la tarea solitaria de ejercer el control, asi como de la responsabilidad
Unica, autonoma, para el futuro. (Callahan, S., 1984: 300)

De esta manera, el movimiento pro-life rechaza las soluciones violentas como modo
de escapar de las adversidades, defendiendo actitudes basadas en “los sentimientos
de amor, sacrificio y altruismo” (Callahan, S., 1984: 301). La posicion ideolégica de
Sidney Callahan (pro-life, catdlica y feminista a la vez) relaciona estas actitudes con
uno de los valores fundamentales del movimiento feminista: el apoyo y la proteccion
de los mas carentes de poder, en este caso, el feto.
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Desde este punto de vista feminista, pro-life y pacifista, todos los
argumentos que afirman el valor del desarrollo femenino ante el poder
masculino y la hostilidad en contra de la igualdad femenina pueden
aplicarse también al feto. Se necesitan acciones inmediatas a nivel
juridico para proteger de la violencia a las mujeres, a los no natos, y a
toda la vida del planeta. Debe despertarse la conciencia para proteger a
todos los que carecen de poder. De todas las personas, especialmente
las mujeres no deben identificarse con el agresor masculino tradicional y
poner fin a la vida del feto, con la justificacion de que este todavia no
esta desarrollado lo suficiente. A fin de cuentas, se pensé una vez que
las mujeres eran tan poco desarrolladas que se negaron sus derechos y
su participacion en el mundo mas amplio. Las feministas pro-life insisten
en que el embarazo no es una enfermedad que inhabilita a las mujeres
a participar en el mundo de los hombres. El cuerpo masculino no
embarazado no es la norma humana. Ante una eleccién entre hombres
y mujeres, las feministas pro-life eligen a las mujeres, y ante un conflicto
entre mujeres y el feto, la eleccion se hace a favor del feto, por
analogia. En los conflictos y las decisiones dificiles, debemos otorgar el
beneficio de la duda a los que menos poder poseen y rechazar las
soluciones que dafian a la vida humana. (Callahan, S., 1984: 296)

En la respuesta al articulo de su esposa, Daniel Callahan rebatié estos argumentos
como “un exceso de ideales”, dificilmente puestos en practica como normas que rijan
la vida de la sociedad humana.

El problema es que estos valores pro-life de Sidney que yo quiero
rechazar parcialmente, son valores que, si uno los vive en su casa y en
su dia a dia, son decentes, reconfortantes y constructivos. La prudencia,
la verdad y la bondad, sin embargo, no siempre siguen vias paralelas.
Los valores que pueden hacer que algunas personas sean admirables
como individuos no son siempre aquellos que pueden o deberian
gobernar por completo nuestra vida comun en la sociedad.

Mi incomodidad surge, entonces, de una profunda ambivalencia. No
querria persuadir a Sidney a renunciar a la constelacion de valores que
han moldeado su posicién con respecto al aborto; estos valores no son
ni elementales ni egoistas. Aun asi, también pienso que ellos
representan un tipo de ensofiacion moral, que ni refleja suficientemente
el mundo y la naturaleza humana, ni tiene coherencia y cohesion
internamente. Si estos son valores que fallan, y yo pienso que deben
fallar en algunos aspectos esenciales, entonces fallan a un nivel
superior. No se trata de una falta de ideales, sino de un exceso de
ideales. Por lo tanto, no podemos rechazarlos facilmente en nombre de
un bien superior. En vez de eso, debemos rechazarlos en nombre de
una moralidad inferior, pero una moralidad que quiza se adecue mejor a
los seres inferiores como lo somos los humanos. (Callahan, 1984: 303)

Segun Daniel Callahan, la posicién pro-life de Sidney Callahan (y, teniendo en cuenta
los valores en que se fundamenta, el movimiento pro-life en su totalidad) no consigue
hacer la distincion entre “el ideal y el deber, [entre] lo que nosotros deberiamos
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esforzarnos en alcanzar en nuestra vida personal en vez de lo que estamos obligados
a hacer como parte de nuestra vida dentro de la sociedad, y esta ambigledad, a su
vez, no permite vislumbrar las diferencias entre lo que deberiamos esperar de otros y
lo que podemos legitimamente exigir de ellos.” Dadas las fuertes convicciones
personales que estan a la base de los valores pro-life, se plantea la pregunta de la
legitimidad de imponer estos valores a personas que no comparten estas
convicciones.

En suma, podriamos esperar que los otros crean que el universo es
fundamentalmente benevolente; que todos los acontecimientos
(incluidos los embarazos indeseados) tienen un significado de
redencion; y que, basado en estas convicciones, ellos rechazarian
abortar por si mismos. ;Pero deberiamos hacer una ley para que las
personas piensen de este modo sobre el universo? Si esto no se puede
hacer, ;como podria ser legitimo obligar a las personas a que se
abstengan de abortar, si esta es una posicidbn que requiere ciertas
convicciones sobre el universo y su fundamento? (Callahan, 1984: 307)

El aborto como problema legal

En los anos 60, junto a las transformaciones
sociales, los movimientos a favor de los
derechos civiles, la Ilucha contra Ila
discriminacion racial y la revolucion sexual,

nacio la “tercera ola” del feminismo, lo que

En EEUU, el movimiento legislativo que
prohibia el aborto comenzé en 1880,
cuando la mayoria de los Estados
aprobaron leyes que restringian el
aborto legal a los casos de riesgo de

abrié el debate del aborto en el contexto de
los derechos de la mujer.

vida de la madre. Hasta ese punto, el
aborto habia sido permitido hasta los
primeros movimientos del feto. Leslie
Reagan, en “When Abortion Was a Crime: Women, Medicine, and Law in the United
States, 1867-1973", comentd que “la ética popular con respecto al aborto, asi como la
ley, se basaban en la experiencia de las mujeres sobre su propio cuerpo.” No
obstante, en la practica, después de 1880 los abortos siguieron practicAndose
ilegalmente, con altas tasas de mortalidad especialmente entre las mujeres de clase
baja y con recursos limitados. Rachel Benson Gold, del Instituto Guttmacher,
considera que “una prueba clara de la prevalencia de los abortos ilegales era la tasa
de mortalidad. En 1930, el aborto se registraba como causa oficial de muerte de unas
2700 mujeres, es decir, casi la quinta parte (el 18%) del numero total de muertes de
mujeres embarazadas en aquel afo.” Con la llegada de los antibiéticos, estos nimeros
empezaron a bajar, pero la brecha social se mantuvo. La misma autora observa que “a
principios de los afios 60, en Nueva York, una de cuatro muertes de mujeres blancas
embarazadas era consecuencia de un aborto; en comparacion, entre las mujeres no
blancas o puertorriquenas, el aborto era causa de muerte de una de cada dos mujeres
embarazadas.” (Benson Gold, 2003: 8)

En los anos 60, junto a las transformaciones sociales, los movimientos a favor de los
derechos civiles, la lucha contra la discriminacion racial y la revolucion sexual, la
“tercera ola” del feminismo volvié a abrir el debate del aborto en el contexto de los
derechos de la mujer. Linda Greenhouse y Reva Siegel, en “Before Roe v. Wade:
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Voices That Shaped the Abortion Debate Before the Supreme Court’s Ruling”,
observan que

Al principio, el aborto no era una cuestién prioritaria para las mujeres
que se juntaron en los afios 60 para luchar por el acceso igualitario a la
educacién superior, a las oportunidades laborales, y a las politicas
sociales, incluida la atencién infantil, que permitirian a las mujeres
combinar la maternidad con su trayectoria profesional. No pasé mucho
tiempo para que las mujeres vincularan el control de su vida
reproductiva con una mayor autoridad a nivel social y con la posibilidad
de convertirse en actores plenos a nivel econdmico. El derecho al
aborto aparecio, pues, en la agenda del movimiento para los derechos
de la mujer arraigado en la demanda de un nuevo orden social, que
inspiré a algunas mujeres a la vez que inquieté a otras. Una idea
implicita en este argumento era que, una vez alcanzados los objetivos,
el sexo y la reproduccion ya no estarian unidos, y la biologia de una
mujer ya no determinaria su destino. (Greenhouse & Siegel, 2012: 35)

En 1969, la National Organization for Women (NOW), fundada tres afios antes con el
papel de poner fin a la discriminacién de las mujeres en el ambito profesional, adopté
de manera oficial el aborto como

ST e e S e cuestion prioritaria en la agenda del
EEUU el caso Roe v. Wade, que sentencia movimiento para los derechos de la
que “el derecho a la intimidad personal mujer. En lo que se conoci6 como la
incluye las decisiones sobre el aborto, pero Primera Conferencia Nacional sobre la
este derecho no es incondicional, sino que Ley del Aborto, Betty Friedan, la
debe sopesarse junto al interés del Estado”. presidenta de NOW, declaré que el
control sobre la propia reproducciéon no
era solamente un elemento entre
muchos otros necesarios para la participacion de la mujer en sociedad, sino que era
un derecho esencial para la “plena dignidad humana y el caracter de persona” de las
mujeres.

Este es un derecho de la mujer, y no una cuestion técnica que requiere
la aprobacién del Estado y debates sobre sus aspectos técnicos; estos
son irrelevantes. Esto solo puede abordarse de verdad en términos de
la calidad de persona y la dignidad de la mujer, que son violadas para
siempre si ella no tiene el derecho de controlar su propio proceso
reproductivo, y esta cuestion, su nucleo, su corazén, va mucho mas alla
que la cuestion del aborto en si. Me parece casi obvio que esta es la
Unica manera de abordar el aborto. (Betty Friedan, en Greenhouse &
Siegel, 2012: 40)

No obstante, no todas las mujeres que se consideraban feministas apoyaron la causa
del derecho al aborto, ni aquellas mujeres que se oponian al aborto consideraban que
su opinién las excluia del movimiento feminista. Por ejemplo, en un articulo de 1972,
Sidney Callahan argumentd que el aborto va en contra de los principios fundamentales
del feminismo, y propuso lo que ella consideraba una alternativa “verdaderamente
feminista” al aborto:
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Propongo que un enfoque verdaderamente feminista al aborto deberia:

1) Defender la vida, independientemente de cémo de inmadura,
indefensa o diferente sea [...]

2) Afirmar que la plena humanidad de la mujer incluye funciones
que son marcadamente femeninas. Las mujeres no necesitan
identificarse con la sexualidad masculina, la agresividad
masculina y el estilo de vida de los hombres para conquistar la
igualdad social. [...]

3) Sostener que el aborto es una decision de ambos sexos, asi
como de la comunidad, en la cual los derechos y el bienestar de
las mujeres, los fetos, los nifios, el padre, las familias y el resto
de la comunidad deben tenerse en cuenta. Toda la sociedad es
responsable de la vida humana y de la generacion futura. Las
mujeres y los hombres deberian buscar y apoyar alternativas
creativas y no-violentas al aborto. Ante un problema tan
doloroso, no podemos ceder ante esloganes simplistas y
sexistas y una ética de los derechos patrimoniales. La vida no es
tan facil. (Sidney Callahan, en Greenhouse & Siegel, 2012: 49)

Es en este contexto, y una vez que algunos Estados norteamericanos habian
empezado a relajar su politica antiabortista, cuando, en 1973, llega ante el Tribunal
Supremo de EEUU el caso Roe v. Wade. Se trataba de una mujer embarazada, de
clase social baja, ya madre de dos hijos que habia entregado en adopcion, que no
deseaba llevar el embarazo a término, pero las leyes de su Estado (Texas) le
impedian someterse a un aborto. Los demandantes del caso Roe v. Wade afirmaron
que

Al principio del embarazo, una mujer se enfrenta a la decisidon
gubernamental que le obliga a ser incubadora durante meses y después
madre, supuestamente voluntaria, durante veinte afnos o mas. Muchas
veces ella tiene que renunciar a continuar su educacion o profesién y
con frecuencia debe sufrir privaciones econémicas y sociales. [...] La ley
tiene graves efectos sobre su dignidad, su proyecto de vida y a menudo
su relacion marital. La ley antiaborto de Texas constituye una invasion
de su intimidad con consecuencias irreparables. (Sidney Callahan, en
Greenhouse & Siegel, 2012: 240)

Finalmente, el Tribunal Supremo decidi6 que “el derecho a la intimidad personal
incluye las decisiones sobre aborto, pero este derecho no es incondicional, sino que
debe sopesarse junto al interés del Estado”. El fallo del Tribunal establecié un sistema
por “trimestres” que permitia a la mujer tener derecho absoluto al aborto durante los
primeros tres meses del embarazo, permitia un cierto nivel de regulacién
gubernamental en el segundo trimestre, y prohibia el aborto durante el tercer trimestre,
salvo en casos de riesgo de vida de la madre.

El fallo en el caso Roe fusiond viejas y nuevas justificaciones para la despenalizacion
del aborto. Reflejé indirectamente las demandas por el derecho al aborto del
movimiento feminista, reconociendo que las leyes que penalizan el aborto infringen
dafios constitucionales importantes a las mujeres. No obstante, la decisién del Tribunal
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Supremo expreso esos dafos en el lenguaje de la salud publica. La decision prohibia
que el gobierno coaccionara a las mujeres a tener hijos, pero su razonamiento no
expresaba claramente las ideas feministas. En cambio, en la decision del Tribunal se
afirmé que:

El perjuicio que el Estado impondria a la mujer embarazada al negar
esta eleccion por completo es evidente. Esto podria implicar dafo
especifico y directo médicamente diagnosticable incluso en el embarazo
temprano. La maternidad, o tener otro nifo, puede forzar a la mujer a
una vida y un futuro angustioso. El dafo psicolégico puede ser
inminente. La salud fisica y mental pueden verse afectadas por el
cuidado de los nifios. También existe la angustia, para todos los
implicados, asociada con el nifilo no deseado, y existe el problema de
traer a un niflo a una familia que ya no puede, psicolégicamente o de
otro modo, cuidarlo. En otros casos, como en este, puede tratarse de
las dificultades adicionales y el continuo estigma de las madres solteras.
Todos estos son factores que la mujer y su médico responsable
necesariamente consideraran en la consulta. (Greenhouse & Siegel,
2012: 255)

A pesar del impacto del caso Roe v. Wade, en EEUU, el debate a nivel legislativo
sobre el aborto esta lejos de acabar. La presion constante de uno de los dos extremos
implicados en el debate, el grupo pro-life, ha llevado a modificaciones, especialmente
en la legislacion referente a la financiacion de las clinicas que proporcionan este
servicio.

Unos afos antes del veredicto histérico
del caso Roe v. Wade, Daniel Callahan
solucién del problema moral. llegaba a una conclusion muy similar a
la de los jueces del Tribunal Supremo:
la legislacion referente al aborto debe
ser regulatoria, y no prohibitiva, por varias razones. Primero, para que el Estado sea
capaz de defender su propio interés (el bienestar de la poblacién, su supervivencia y
continuidad, en casos de despoblacion, etc.). Segundo, para que los abortos, si se han
de producir, sean realizados por profesionales de la salud cualificados. De la misma
manera, este tipo de legislacion también podria servir para establecer los derechos de
los médicos que practican abortos, para garantizar que ellos no se ven obligados a
realizar actos indeseados. Tercero y lo mas importante, para que, de esta forma, las
mujeres puedan tener apoyo y alternativas al aborto garantizadas por ley.

La solucion del problema legal del aborto y
Sus consecuencias sociales no equivale a la

Otra razdn posible es que las leyes regulatorias podrian garantizar que
las mujeres tuvieran la posibilidad de tener alternativas y estuvieran a
salvo de la posible coercion por parte de maridos, familia 0 amigos. La
libertad absoluta podria requerir algo mas que el derecho de entrar en
una clinica y pedirle a un médico que realice un aborto; esto cubre solo
una parte del problema de la libertad. El resto podria cubrirse a través
de una consulta voluntaria en la que a la mujer podrian ofrecérsele
diferentes opciones (terapia, ayuda financiera, asistencia a domicilio,
etc.) con el fin de proteger a la mujer de coercién o presién indebida por
parte de sus allegados, con el fin de conseguir que la mujer reflexione
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seriamente sobre lo que ella esta solicitando (caso de que no lo hubiera
hecho ya) y, finalmente, con el fin de poner a su disposicion sea el
aborto solicitado, o el apoyo para la alternativa que ella elija. La libertad
mas completa seria la que (a) le permitiera a la propia mujer tomar la
decision final después de la consulta, ofreciéndole el aborto si esto es lo
que ella realmente quiere; y (b) garantizara su derecho de recibir la
asistencia necesaria para continuar el embarazo, si esta fuera su
decision final. (Callahan, 1970: 477)

No obstante, la solucién al problema legal del aborto (con sus consecuencias sociales)
no equivale a una solucion del problema moral.

Sin duda, esto significa dejar un problema de vida o muerte en manos
de la propia mujer. Eso es un peso importante con el que cargar. Le
proporciona a la mujer el poder sin precedentes de decidir el destino de
un “otro”: si ese “otro” va a vivir o no, si se va a desarrollar o no. Esta
es, y deberia ser siempre, una decision profundamente seria; y
deberiamos siempre inclinarnos en contra de quitar una vida, por poco
desarrollada que sea. La ley deberia dar a las mujeres el derecho de
decidir. No obstante, para una mujer el problema moral real empieza
cuando ella estd en la posicion de ejercer este derecho. Y es
precisamente en este punto donde podemos esperar que ella no acepte
una moralidad [...] que le niegue cualquier valor al concebido. El
concebido tiene valor, un valor muy importante. Es este valor lo que ella
deberia respetar y defender, intentando entenderlo en relacion con
todos los demas valores que ella quiera realizar. Independientemente
de lo que su conciencia decida al final, la lucha deberia ser siempre
dificil. (Callahan, 1970: 480)

Por otra parte, al resolver el problema legal del aborto tampoco se resuelven sus
multiples causas sociales, como observa Sidney Callahan:

Quizas la idea mas importante aclarada en el debate sobre el aborto es
la alarmante falta de apoyo disponible a las mujeres norteamericanas en
el embarazo, parto y en la crianza de los nifios. El argumento mas fuerte
de la posicion pro-choice es que, puesto que una mujer tiene que traer
al mundo y criar ella sola a un nifio, sin ninguna ayuda garantizada, solo
ella tiene el derecho de tomar la decision de continuar o poner fin a un
embarazo. Esta afirmacion contundente de una verdad sefiala que los
estadounidenses de hecho no valoran mucho a los nifios, puesto que no
hay ninguna ayuda familiar, guarderias infantiles aseguradas, asistencia
sanitaria gratuita, o las otras ayudas sociales que otros paises
proporcionan. La poca ayuda que existe es demasiado poca, viene
demasiado tarde, y estd mayoritariamente reservada para los
indigentes. De las iglesias, los sindicatos de los trabajadores, las
comunidades de vecinos, la familia extendida, y de las demas
“instituciones mediadoras” casi no se puede decir que hagan mucho
mas para las mujeres y los nifios. Las mujeres no casadas que crian
ellas solas a los nifios representan el grupo de pobreza con el mayor
aumento en EEUU. (Callahan, S., 1984: 326)
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El aborto como problema moral

A pesar de los diferentes aspectos sociales y religiosos que fundamentan la
argumentaciéon de los grupos pro-life y pro-choice, para Daniel Callahan el problema
del aborto es esencialmente un problema moral, y es asi como lo conceptualiza en su
amplio estudio “Abortion: Law, Choice and Morality”:

Desde el principio es necesario clarificar una idea para eliminar la
posibilidad de cualquier confusion [...]. Necesita establecerse una clara
distincion entre el aborto voluntario como posicion moral y el aborto
voluntario como posicion legal. El peso de mi analisis critico del aborto
voluntario se dirige a su acepcién como posicién moral. (Callahan, 1970:
448)

El problema del aborto tiende a abordarse desde una uUnica perspectiva: sea la
legalista, basada en los derechos defendida por el movimiento pro-choice, o la
religiosa, basada en el caracter
sagrado de la vida, defendida por el En la literatura sobre el aborto voluntario, el
movimiento pro-life. Sin embargo, el problema sigue reduciéndose a un dilema,
aborto como problema moral implica sin abordar como una mujer deberia tomar
una multiplicidad de valores, afirma
Callahan, y seria una pobre estrategia
reducirlo a una solucion unidireccional.

sus propias decisiones sobre el aborto, si se
le otorga la libertad legal deseada para
hacerlo.

(1) Moralmente, no hay ninguna indicacion automatica para abortar;
cada caso debe ser analizado individualmente, teniendo en cuenta
todas las circunstancias; (2) no hay ninguna linea moral automatica que
se pueda establecer en contra del aborto; de nuevo, cada caso debe
analizarse individualmente; aun si las leyes sobre el aborto no se
deberian derogar, ellas deberian ofrecer suficiente libertad como para
dejar la decisién final en la mano de la mujer embarazada. Decir esto es
establecer una serie de limites: es afirmar que las decisiones sobre el
aborto no deberian hacerse de una forma legal. Esta afirmacién es
valida independientemente de si el problema es la elaboraciéon de un
cbdigo legal o la toma de una decisién individual. Mas aun, se deberia
enfocar el aborto como un problema que implica una multiplicidad de
valores, que a menudo estan en conflicto aparente e incluso real.
Cualquier solucién al problema que intente reducirlo a la realizacion o
promocion de un solo valor —en una palabra, cualquier solucion
simplista y unidireccional— es una pobre solucion. (Callahan, 1970: 19)

No obstante, subraya Callahan, “el poder de las sociedades pluralistas esta en la
libertad personal que estas sociedades conceden a las personas”. Esto significa que
una persona puede tomar sus propias decisiones religiosas, filosoficas, ideoldgicas y
politicas, crear su propia perspectiva sobre la vida, incluso si dista de la moralidad, los
usos y costumbres de la sociedad en la que vive. Las uUnicas limitaciones estan
relacionadas con las acciones que parecen presentar riesgos claros e inmediatos al
bien comun. Este no es el caso cuando se trata del aborto, lo que lleva a Callahan a
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afirmar que “las decisiones sobre el aborto deberian ser decisiones privadas. Esto
significa aceptar, en principio, la perspectiva de aquellos que creen que en una
sociedad libre y pluralista la mujer deberia poder tomar sus propias decisiones morales
sobre el aborto y poner en practica estas decisiones.” (Callahan, 1970: 20). Sin
embargo, una decision libre no significa necesariamente una decision correcta; el
riesgo es que la decision libre se llene de actitudes caprichosas, sentimentalismo, una
conformidad mal disimulada a la moralidad predominante en la sociedad, o unas
opiniones morales fuertemente defendidas, pero insuficientemente analizadas.

Aun asi, en la literatura sobre el aborto voluntario, el problema sigue reduciéndose a
un dilema, sin abordar un tema fundamental: como una mujer deberia tomar sus
propias decisiones sobre el aborto, si se le concediera la libertad legal deseada para
hacerlo. (Callahan, 1970: 468)

Para Callahan, una “ética de la responsabilidad personal” con respecto al aborto, que
esté a la base del proceso de toma de decisiones, debe fundamentarse en hechos
biolégicos, apoyarse en una teoria filoséfica de lo humano y no obviar las
consecuencias sociales de este acto.

Aqui se haran solo unas pocas sugerencias, en la forma de una
argumentacién a favor de una ética de la responsabilidad personal cuya
intencion en el proceso de toma de decisiones es concienciarse de una
serie de aspectos. Las pruebas bioldgicas deberian examinarse, al igual
que se deben examinar los problemas metodoldgicos; los presupuestos
filosoficos implicitos en los diferentes usos de la palabra “humano”
necesitan ser examinados; se necesita una teoria filoséfica que se
corresponda con el analisis bioldgico; las consecuencias sociales de los
diferentes tipos de analisis y los diferentes significados de la palabra
‘humano” deberia ser pensados a fondo; el objetivo deberia ser la
coherencia en el significado y el uso, con el fin de evitar las soluciones
ad hocy arbitrarias. (Callahan, 1970: 495)

La “ética de la responsabilidad personal” definida por Callahan deberia tener presente
que el aborto es un acto de destruccién de un potencial humano, lo que “deberia [...]
hacer que [las mujeres] se inclinen hacia un presupuesto fuerte y general en contra del
aborto”

No obstante, si suponemos que la mayoria de las mujeres buscaran un
horizonte ético mas amplio que exclusivamente el de su propio interés,
ien qué podrian ellas pensar al enfrentarse a una decisién sobre el
aborto? El respeto al caracter sagrado de la vida deberia, en mi opinion,
hacer que ellas se inclinen hacia un presupuesto fuerte y general en
contra del aborto. El aborto es un acto de matar, es la destruccion
directa y violenta de la vida humana en potencia, que ya esta en pleno
desarrollo. Este hecho no deberia ocultarse, ni disimularse mediante
eufemismos y circunloquios. No es la destruccién de una persona
humana —puesto que en ninguna fase de su desarrollo el concebido
cumple los criterios para ser definido como persona, lo que implica una
capacidad desarrollada de razonar, querer, desear y relacionarse con
otros— pero es la destruccion de una forma de vida humana importante y
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valiosa. Su valor y su potencial no dependen de la actitud que la mujer
adopta hacia él; este crece gracias a su propio dinamismo biolégico, y
tiene un potencial genético y morfolégico diferente del potencial de la
mujer. El concebido tiene su propio futuro, personal y discreto. Aunque
tanto la contracepcion como el aborto se consideran formas de control
de la natalidad, estas formas son actos completamente diferentes; el
primero impide la posibilidad de que el concebido llegue a formarse,
mientras que el segundo pone fin al desarrollo de un embrién que ya
existe. El presupuesto implicito en el principio del caracter sagrado de la
vida humana es a favor de la proteccion de todas las formas de vida
humana, especialmente, en circunstancias normales, la proteccion del
derecho a la vida. Este derecho deberia concederse incluso cuando hay
dudas sobre la vida; su existencia no deberia depender completamente
del interés propio de la mujer. (Callahan, 1970: 498)

En esta perspectiva propuesta por Callahan, no se descartan los derechos de la mujer
y la posibiidad de que ella, en

Una “ética de la responsabilidad” con determinadas circunstancias, tenga que

respecto al aborto debe fundamentarse decidirse a favor del aborto, y que su

en hechos biolégicos, en una teoria decision sea una decision moral

filosofica de lo humano y no obviar las responsable. Aun asi, el presupuesto a

consecuencias sociales de este acto. favor de la vida hara del aborto una
solucion extrema.

Aun asi, la mujer también tiene sus propios derechos, y su propia gama
de responsabilidades hacia las personas que la rodean; por esta razon,
es posible que ella tenga que decidir abortar. En las situaciones
extremas de sobrepoblacion, la mujer también puede tener una
responsabilidad hacia la supervivencia de la especie o de un pueblo
concreto. En muchas circunstancias, entonces, una decision a favor del
aborto —que anula el derecho a la vida del ser humano en potencia que
la mujer lleva dentro— puede ser una decisiébn moral responsable, que
no se merece ni ser condenada por otros, ni por la propia mujer que
toma la decisidén. Pero el presupuesto que esta a la base del principio
del caracter sagrado de la vida esta en contra de un uso rutinario y sin
juicio previo del aborto; hace todo lo posible para que no se quite la vida
y concede el beneficio de la duda a la vida. No intenta disminuir el
alcance de la responsabilidad hacia la vida —potencial o actual- sino
ampliarlo. No busca una definicion mas estrecha de la vida, sino la mas
amplia y la mas rica. Tiene en cuenta, por una parte, la posibilidad
individual, y por otra, la tendencia destructiva del ser humano de excluir
de la categoria de lo “humano” o negar los derechos de aquellos seres
cuya existencia es o podria resultar ser una carga para otros. (Callahan,
1970: 498)

De esta manera, es posible alcanzar una “seriedad moral” que lleve a tomar
decisiones maduras. Que una persona esté dispuesta a mantener la tension moral
presente y evitar las soluciones precipitadas implica dos aspectos, segun Callahan.
Primero, que la propia mujer quiera hacer lo correcto, sabiendo que lo correcto no
siempre es lo mas conveniente, lo mas facil o la solucion mas probable a un problema
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urgente. Simplemente, no es cierto que lo que uno quiere hacer, o le gustaria hacer, o
tiene la inclinacién de hacer sea necesariamente lo correcto. La voluntad de adoptar
esta percepcion moral —que, obviamente, no significa en si misma una decision a favor
0 en contra del aborto— es una sefial de seriedad moral.

Segundo, la seriedad moral implica la preocupaciéon por la proteccion y
la promocion de la vida. Esto significa que, por respeto a la vida
humana, una persona hace todo lo posible para no eliminar la vida
humana, no volverse insensible al significado y al valor de la vida en
potencia, no buscar definiciones de lo “humano” que solamente sirvan a
sus propios intereses. El deseo de respetar la vida humana en todas
sus formas significa, por tanto, que uno se impone de forma voluntaria
la responsabilidad de estar en contra de quitar la vida; que uno se exija
unas razones muy serias para hacer esto, incluso si se trata de un
embrién en una fase muy temprana del embarazo; que uno use no
solamente la mente, sino también la imaginacion en la toma de
decisiones; que uno no intente evitar los problemas morales, sino
enfrentarse a ellos; que uno busque las alternativas y las examine a
conciencia antes de decidir a favor del aborto. Un presupuesto a favor
del caracter sagrado de la vida humana en todas sus formas incluiria un
presupuesto en contra del aborto; seria la ultima, y no la primera opcion
en el caso de embarazos no planificados. Seria un acto que, en la
medida de lo posible, deberia evitarse. (Callahan, 1970: 500)

Conclusion: procedimiento para la toma de decisiones ante un caso de aborto

Llegados a este punto, no es dificil sintetizar el modo de proceder ante un caso en el
que se plantea la cuestion del aborto. Para ello seguimos el procedimiento que Diego
Gracia viene utilizando en el analisis de los casos clinicos conflictivos y que es
especialmente pertinente en el problema del aborto.

a) Los hechos bioldgicos y sociales

Como es sabido, no todo embarazo puede llegar a término, bien por dafo para la
madre, bien por inviabilidad del feto. Desde el punto de vista biolégico, entre las
diferentes corrientes que fundamentan posiciones opuestas con respecto al aborto, ya
mencionamos las mas importantes: la corriente “geneticista”, que vincula la vida
humana con el codigo genético, y la corriente “del desarrollo”, que relaciona el
comienzo de la vida humana con ciertos datos biolégicos, como la actividad cerebral.
“Tanto los tribunales como la profesion médica, y probablemente gran parte de la
sociedad, han estado buscando durante mucho tiempo una correspondencia adecuada
entre las etapas de desarrollo bioldgico de los seres humanos y las normas éticas que
rigen el respeto hacia las personas” afirma Daniel Callahan (Callahan, 1970: 378).

No obstante, los argumentos biolégicos no son suficientes para fundamentar una
posicion moral. Por una parte, para la corriente “genetiscista”, no existe ningin cambio
posible de posicion. Por otra parte, para la corriente “del desarrollo”, el problema esta
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en el punto dificil de determinar en el cual ya se puede hablar de un ser humano en
potencia. Desde este punto de vista, la tecnologia estd avanzando, y el concepto de
“viabilidad” —la linea divisoria biolégica que determina la capacidad del feto de
sobrevivir fuera del utero- que, segun Callahan, intentaba establecer una
correspondencia entre las etapas de desarrollo biolégico en el principio de la vida
humana y una determinada norma ética, también se esta transformando. Por lo tanto,
segun hacia notar Callahan al principio de su amplio estudio, no existen “indicaciones”
para abortar, a no ser por inviabilidad del feto o porque un embarazo en estas
condiciones pondria en riesgo la vida de la madre. En estos casos el aborto es una
solucion correcta.

Desde el punto de vista de los hechos sociales, no todo nifio puede ser criado sin
tener unas condiciones minimas aceptables, sea por una cuestion de
drogodependencia, sea por falta de recursos econémicos, sea por desapego, etc. De
hecho, uno de los argumentos mas utilizados en el debate sobre aborto es que el
principal factor que lleva a las mujeres

a abortar son las condiciones BN el A ol el e o) - Lo o)
economicas, sociales y culturales. al problema del aborto implica seguir un
0fe] g ToNelel g Il DT[N0 EET s M o1 - Bll procedimiento de toma de decisiones similar al
ver el aborto en todo su contexto, que Diego Gracia ha puesto en marcha en el
debe examinarse [...] la sociedad en analisis de los casos clinicos complejos.

que el aborto ocurre. En los paises en
desarrollo o entre las personas pobres
de los paises desarrollados, el aborto no se puede atribuir necesariamente a una falta
de moralidad de los miles de mujeres que abortan: solamente la desesperacién mas
intensa podria llevar a tantas mujeres a tomar tantos riesgos extremos para evitar
tener un hijo. Esto nos dice mas sobre las condiciones sociales de un pais que sobre
las propias mujeres.” (Callahan, 1970: 504)

Si, en el problema del aborto, en el area de la legislacion deberiamos optar por una
mayor permisividad, y en el area moral, por una mayor rigidez, sostiene Callahan, el
papel de la sociedad es importante a la hora de influir en las decisiones que toman las
mujeres en esta cuestién. En paises que tienen leyes permisivas, como los paises
escandinavos, amplios programas de educacion y de apoyo social han sido puestos en
marcha para ofrecer alternativas al aborto. De esta manera, a través de programas de
contracepcién y educacion del publico, se informa a las personas de que no deben
encontrarse atrapadas en situaciones en que se necesite abortar; a falta de esta
opcion, se ofrecen alternativas no abortivas disponibles para las mujeres con
embarazos no deseados; existe una sdlida red de apoyo para madres solteras, para el
cuidado de los nifos, para cuidar y formar a las personas con discapacidad, etc.; pero,
si todo lo demas falla, el aborto esta disponible. Se intenta evitar de este modo la
formacion de un “habito abortivo” entre las mujeres, y encontrar, a la vez, el equilibrio
entre hacer el aborto disponible libremente y, a la vez, mantener una presién constante
en contra de su aumento.

b) Los valores

Deberia enfocarse el aborto como un problema que implica una multiplicidad de
valores, que a menudo estan en conflicto aparente o real. Se trata de un conflicto de
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valores, siempre asociado a una persona (por ejemplo, a la madre), en el que deben
realizarse cuantos mas valores posibles y lesionarse cuantos menos.

En el debate sobre el aborto, los valores que fundamentan las dos posiciones
opuestas (pro-life y pro-choice) son, principalmente, el valor de la vida del feto v,
correlativamente, el valor de la vida de la madre, con todo lo que esto implica: libertad
de la madre, su situacién social, su nivel econémico, etc. Daniel Callahan resume de la
siguiente forma los valores pro-life: “Los valores que sostienen y dan legitimidad
tedrica al movimiento pro-life son numerosos. Ellos son el respeto al derecho a la vida
de una persona, aun si este derecho es incierto o dudoso en casos limite (o incluso si
hay dudas de si se trata de ‘vida’ o no); la proteccion de los débiles y carentes de
poder, como minimo para evitarles el dafio que les pueden causar los mas poderosos,
y como maximo, para proporcionarles la oportunidad de alcanzar su plena capacidad;
la legitimidad de transformar las convicciones y principios morales en leyes,
especialmente cuando esto parece necesario para proteger los derechos de otros
(como en el movimiento por los derechos civiles se negaban la opcién pro-choice a los
segregacionistas del sur); el valor, no de fatalismo, sino de aceptar los accidentes y
azares como parte de la vida, y el rechazo de las soluciones violentas como modo de
escapar de estas vicisitudes; una obligacion por parte de la comunidad, sea a través
de instituciones mediadoras o del Estado, de proporcionar apoyo para aquellas
personas cuyos problemas (por ejemplo, un embarazo no deseado) podria llevarles a
tomar decisiones forzadas y destructivas; y, finalmente, la conviccion de que los
valores e ideales morales deberian sostenerse incluso al precio de dificultades y
esfuerzos”. (Callahan, 1984: 317)

Esta pluralidad de valores entra en conflicto con los valores de la posicién pro-choice y
podria criticarse como una concepcién tradicional de la familia, segun la cual la
reproduccion es un valor central en la vida de la mujer. De forma similar, podria
interpretarse este afan de aceptacion de las dificultades de la vida como un rechazo de
la decisién libre de las mujeres. En todo caso, el movimiento pro-choice se construye
sobre las ideas de libertad de tomar decisiones, separacion entre reproduccion y
sexualidad, emancipacién de las mujeres y rechazo de la injusticia que representan los
abortos ilegales. “El movimiento pro-choice puede afirmar con igual contundencia ser
una parte importante de la tradicion norteamericana y occidental. Mediante el énfasis
en la libertad de decidir, dio un papel central a la soberania de la conciencia individual,
especialmente en los casos de duda moral. También reconocié un principio proximo a
este: que aquellas personas que deben cargar con sus decisiones morales deberian
tener el derecho de tomar estas decisiones. Mediante el énfasis en la carga unica de
las mujeres en el embarazo y en la crianza de los nifos, ha promovido la
emancipacion de las mujeres a la hora de controlar su propio destino. En su gestién, el
movimiento pro-choice es parte de la tradicion que emergid recientemente con el
objetivo de liberar las decisiones procreativas del control del Estado y, mas
generalmente, de dar el beneficio de la incertidumbre en asuntos de conciencia al
individuo mas que al gobierno. Su reconocimiento de la injusticia que es inherente en
los conocidos modelos de aborto ilegal —de la discriminacién a favor de los pudientes y
poderosos— hace una importante contribucién a una sociedad mas justa. Mediante su
preocupacion para la decision y control de la procreacion, ha llamado la atencion a la
responsabilidad parental, y ha ayudado a alejar la reproduccion del terreno del azar
bioldgico y la inevitabilidad sexual. Forjando una relacion necesaria entre la actividad
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sexual y la procreacion, ayuda a adaptarse a un mundo que ya no necesita, ni puede
soportar, una reproduccion sin limites.” (Callahan, 1970: 318)

Tampoco este sistema de valores defendidos por la posicion pro-choice esta libre de
criticas. La principal es que se piensa que en este sistema las decisiones “privadas” no
estan sujetas a ninguna valoracion (es decir, son “neutras”), y, por tanto, que una
decision moral sobre el aborto es igualmente correcta que otra. Por otra parte, al
tratarse de un movimiento fundamentado en la emancipacion femenina, trasmite la
idea de que oponerse al aborto es ipso facto ser antifeminista, que significa negar que
las mujeres son los unicos actores moralmente relevantes. Ademas, al rechazar las
leyes restrictivas, que a su vez llevan a abortos ilegales, puede implicar que oponerse
al derecho al aborto significa inevitablemente estar al servicio de las tendencias
conservadoras injustas y represivas.

Consecuentemente, ante este conflicto de posiciones, o lo que es lo mismo, ante esta
disparidad y confrontacién de valores, no cabe mas que la busqueda de cursos que
salven, o lesionen lo menos posible, todos los valores en conflicto.

c) Los deberes o cursos de accion posibles

Siguiendo la identificacién y el conflicto de valores descritos anteriormente, en el
debate sobre aborto las posiciones enfrentadas presentan normalmente dos cursos
extremos de accion: uno es la prohibicién total del aborto (pro-life), mientras que el
otro curso extremo sostiene la libertad total (pro-choice). Ninguno de estos dos cursos
extremos se puede realizar sin lesionar valores y, por tanto, ninguno es un curso
correcto ni 6ptimo sin mas. 4 Cuales serian, entonces, los posibles cursos intermedios?

Frente a la perspectiva legalista, basada en los derechos, defendida por el movimiento
pro-choice, y a la religiosa, basada en el caracter sagrado de la vida, defendida por el
movimiento pro-life, el aborto como problema moral implica que una persona puede
tomar sus propias decisiones, puesto que las decisiones sobre el aborto pertenecen
esencialmente a la esfera de la intimidad personal, quiza con el limite de aquello que
esta relacionado con lo que una sociedad define como bien comun. Esto significa
aceptar, en principio, la perspectiva de aquellos que creen que en una sociedad libre y
pluralista la mujer deberia poder tomar sus propias decisiones morales sobre el aborto
y poner en practica estas decisiones.

Sin embargo, una decision libre no significa necesariamente una decisién correcta.
Precisamente, al traer a escena la multitud de valores implicados en la toma de
decisiones, un curso intermedio de accion ha de evitar toda actitud caprichosa u
opinién equivocada, y fundarse necesariamente en la deliberacién sobre los hechos
biolégicos, sobre una minima concepcion del ser humano y del sentido de la vida, y
sobre el contexto social de la mujer embarazada. Precisamente, la “ética de la
responsabilidad personal” definida por Callahan deberia tener presente que el aborto
es un acto de destruccidon de un potencial humano, lo que deberia hacer que las
mujeres se inclinen hacia un presupuesto fuerte y general en contra del aborto. El
autor ofrece una explicacion en esta direccion: “El aborto es un modo de resolver el
problema de un embarazo indeseado o problematico (fisica, psicolégica, econémica o
socialmente), pero raramente es la Unica salida, al menos en las sociedades ricas
(tendria mucho menos certeza al hacer la misma afirmacion sobre las sociedades
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pobres). Incluso en los casos mas extremos— por ejemplo, en casos de violacion,
incesto, o psicosis— normalmente existen alternativas y son posibles diferentes
decisiones. Dar a luz a un hijo ilegitimo no es necesariamente el fin de la oportunidad
que tiene cada mujer de tener una vida feliz y relevante. Tener un hijo con una grave
discapacidad no significa automaticamente la destruccion de una familia. Tener otro
hijo mas no significa necesariamente la ruina de todas las familias cuya vivienda es
demasiado pequefia para su tamafo. No es inevitable que todas las mujeres
inmaduras emocionalmente lleguen a ser mas inmaduras al convertirse en madres por
primera o segunda vez. No es inevitable que un nifio con una grave discapacidad no
pueda aspirar a nada en la vida. No es inevitable que todos los nifios no queridos
estén condenados a la miseria. No esta escrito en la esencia de las cosas, no es una
ley fija de la naturaleza humana, que una mujer no pueda llegar a aceptar, amar y ser
una buena madre de un hijo que inicialmente no queria. No es una ley inmutable que
ella no pueda llegar a disfrutar de un nifio con discapacidad severa. Naturalmente,
estas son solo generalizaciones. La idea es solamente que los seres humanos, como
regla general, son flexibles, capaces de hacer mas de lo que a veces piensan que son
capaces, son capaces de superar peligros y desafios, de crecer y madurar, de
transformar un inicio poco prometedor en conclusiones satisfactorias. Nada en la vida,
incluso en la vida procreativa y la vida familiar, estd decidido de antemano; el futuro no
es nunca completamente inalterable. (Callahan, 1970: 497)

Esta perspectiva constituye, por tanto, el preambulo argumentativo de un curso
intermedio de accion, la antesala de una, o varias, alternativas posibles al tema del
aborto. Con ello no se descartan los derechos de la mujer y la posibilidad de que ella,
en determinadas circunstancias, tenga que decidirse a favor del aborto, y que su
decision sea una decisién moral responsable. Aun asi, el presupuesto a favor de la
vida hara del aborto una solucién excepcional.
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Resumen

Los Comités de Etica Asistencial se han desarrollado en nuestro pais a partir de 1974. Su fortaleza estriba en
la posibilidad de deliberacion entre todos sus miembros, puesto que asi se contemplan de forma poliédrica
las diferentes visiones del conflicto y se sintetizan en una recomendacién final. Sin embargo, Unicamente el
1% de los conflictos éticos que se producen en un Hospital llegan al Comité, y cuando se trata de procesos
que tienen que ver con el final de la vida, la agonia y la muerte, las recomendaciones llegan tarde. Este
fracaso de los Comités ha producido un cierto desanimo en los profesionales de la salud, que por eso han
buscado ayuda en los llamados Consultores de ética. En este articulo analizamos el binomio Comité de ética-
Consultor de ética, las ventajas y desventajas de esta Ultima opcién, para concluir que la figura del Consultor
responde mejor a las necesidades exigidas por los problemas éticos que se generan en el dia a dia del
hospital.

Palabras clave: Comité de Etica Asistencial; Consultor de ética; Etica clinica; Etica médica; Bioética.

Abstract

In Spain, Clinical Ethics Committees started to develop in 1974. Their strength stemmed from the deliberation
between its members, which offered the possibility to approach polyhedrally different perspectives on a
particular conflict and synthesize them in a final recommendation. Nevertheless, only 1% of the ethical
conflicts that arise in a hospital reach the Committee, and when these conflicts have to do with the end of life,
agony, or death, the Committee’s recommendations come too late. This failure of the Committees has made
health professionals seek help from Ethics Consultants. In this article we analyze the relationship between
Ethics Committees and Ethics Consultants, the advantages and disadvantages of the latter, to conclude that
the Ethics Consultant role offers a better type of response to the ethical problems that arise in hospitals daily.

Keywords: Clinical Ethics Committee, Ethics Consultants; Clinical Ethics; Medical Ethics; Bioethics.
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Los Comités de Etica Asistencial se han desarrollado en nuestro pais a partir de 1974
(Ribas-Ribas, 2006: 60-66). Entre sus funciones e indicadores de su calidad estan el
promover la formacion de bioética de los profesionales, la difusiéon e informacion de
sus actividades, la realizacion de guias, protocolos y recomendaciones, y sobre todo
promocionar la realizacion de consultas por parte de los profesionales y pacientes
sobre situaciones que generen conflictos éticos. Su fortaleza estriba en la deliberacion
entre sus miembros, entre los que se incluyen médicos, enfermeras, abogados,
representantes de la direccion, trabajadores sociales, y sobre todo usuarios de la
sanidad; es decir, es una deliberacion en la que se contemplan de forma poliédrica
todas las diferentes visiones del conflicto y se elabora una recomendacién final.

Sin embargo, unicamente el 1% de los conflictos éticos que se producen en un
Hospital llegan al Comité para su deliberacién (Gracia, 2014:1-3). Estos conflictos se
producen sobre todo en Servicios relacionados con procesos que tienen que ver con el
final de la vida, la agonia y la muerte. Y posiblemente las recomendaciones ante estos
procesos no constituyen una ayuda al profesional en la toma de decisiones, ya que
ordinariamente llegan con tardanza. Por lo tanto, podemos observar un cierto fracaso
por parte de estos Comités en mejorar la calidad de la asistencia para gestionar
correctamente los conflictos de valores. .
Ello ha inducido un cierto desanimo en Los Comités de Etica Asistencial se han
ellos por lo que se estan planteando desarrollado en nuestro pais a partir de
soluciones para intentar optimizar que 1974.

los conflictos éticos lleguen a su

analisis. En un editorial publicado en la revista EIDON (Gracia, 2014: 1-3), Diego
Gracia se plantea que ha llegado ya la hora de los Consultores de ética, de tal modo
que cuando se identifiguen problemas éticos que planteen dudas en la toma de
decisiones, el Consultor se desplazara al servicio donde aparece el conflicto, analizara
la historia clinica, se entrevistara con las personas implicadas y ayudara en la
resolucion del conflicto. Existen diversas fuentes para determinar las competencias
que deberia tener el Consultor, pero en general serian las siguientes (Hernando
Robles, 2018:12-25):

Conocimientos y aptitudes de un Consultor miembro de un Comité de Etica
Asistencial:

« FEtica y Bioética a nivel de master o postgrado
¢ Manejo de los recursos documentales
e Conocimiento de las regulaciones ético-legales

Habilidades:

¢ Identificar y analizar conflictos éticos
o Facilitar la interrelacion entre todas las partes implicadas

Actitudes y valores:

e Facilidad comunicativa
o Accesible, mediador, integridad personal y profesional
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Otros:

e Voluntad y disponibilidad de tiempo
e Prestigio y reconocimiento profesional

En nuestro hospital, la demanda de la figura del Consultor de ética surgié de manera
espontanea, debido a que se propuso que la via de acceso al Comité fuera
personalizada en dos figuras, una de las cuales ejercia como presidente del Comité y
poseia conocimientos en bioética, derivados de la realizacion de un master. Esta figura
tenia dependencia del Comité de Etica Asistencial, y los casos analizados por él eran
posteriormente discutidos en las sesiones ordinarias del Comité. Esta experiencia fue
publicada recientemente (Zapatero Ferrandiz et al., 2017: 549-551; Solsona, 2012: 60-
66), pero en general se observaba que el Consultor podia resolver el 80% de las
consultas que no requerian una
deliberacién de todo un Comité para su Solo el 1% de los conflictos éticos que se
resolucidon. Para ello, el Consultor de producen en un Hospital llegan al Comité
ética poseia un arma fundamental, que  FLEUEEERE I

era la utilizacion de un método de

resolucién de conflictos (Gracia, 2004: 21-32), pero, por otfra parte, se enfrentaba a un
personal sanitario con una formacién muy deficiente en Etica médica,
fundamentalmente porque la mayoria no habian cursado esta materia en la
Universidad. Prueba de ello es un estudio que se realizé en este mismo hospital y que
se encuentra en fase de publicacion. En él se analizaba si los profesionales sanitarios
eran capaces de distinguir las diferencias entre los procesos de limitacion de
tratamiento, eutanasia, suicidio asistido y sedacion terminal. En particular, el concepto
de eutanasia unicamente fue reconocido correctamente por el 3% de los médicos
(n=300) y por el 0% del personal de enfermeria. Situacién altamente preocupante, ya
que se podria deducir que los profesionales confundian procesos legales como la
sedacion terminal con procesos ilegales como la eutanasia. Evidentemente, su
distincidon no debe suponer ningun problema para un Consultor.

La ausencia de método produce errores basicos, como el no tener un conocimiento
exhaustivo de los hechos previo al juicio ético (Solsona, 2017: 155-156), lo que genera

errores en la resolucién de conflictos.
El fracaso de los Comités de Etica Ademas, cuando se llega a identificar
Asistencial ha llevado a la creacion de la un determinado problema, es posible
figura del Consultor de ética para la caer con frecuencia en la dicotomia de
resolucion de conflictos de ética clinica. identificar perfectamente los cursos
extremos de accion y decantarse por
uno de ellos, pero sin pensar en la
existencia de cursos intermedios, entre los que estaria la eleccion mas prudente
(Zapatero Ferrandiz, 2017: 549-551).

Desde nuestra experiencia, por otra parte, los conflictos mas frecuentes en la practica
clinica y que provocan la presencia del Consultor son: la valoracion de la capacidad de
los pacientes, los limites en casos de futilidad, la utilizacion de la sedacion terminal, las
fronteras de la legalidad y la forma de limitar el esfuerzo terapéutico. Vamos a
referirnos individualmente a cada uno de ellos, utilizando frecuentemente el escenario
clinico.
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La valoracion de la capacidad de los pacientes. Desde el punto de vista del profesional
sanitario, los pacientes a menudo adoptan una actitud contraria a la opiniéon de
médicos y enfermeras. Esta actitud la determina su propia escala de valores, que es
considerada irracional por parte de estos profesionales. El escenario clinico mas
ilustrativo seria el del paciente testigo de Jehova, que rehusa la transfusion sanguinea
aunque esto le ponga en riesgo la vida. El Comité de Etica Asistencial de nuestro
Hospital dispone de un protocolo sobre el tratamiento de estos pacientes que es
fundamentalmente autonomista, pero no puede hacer una evaluacion profunda de la
capacidad del paciente. Ademas, en ocasiones la urgencia del caso exige la figura del
Consultor que debera valorarla. El principal error en el que caen los profesionales
responsables es pensar que esta valoracion debe recaer en las manos del médico
psiquiatra. En realidad, este solo puede determinar la ausencia o presencia de

enfermedad siquiatrica ero, en '
PSiq P La ausencia de método produce errores

ausencia de esta, no es su papel el o o
evaluar la capacidad del paciente, que baS|cos,. como el no tener un cqnomm.le_n’go
’ exhaustivo de los hechos previo al juicio

es funcién del médico responsable. Por S,
lo tanto, el Consultor ayudara en dicha
valoracién y para ello, al cabo de una
entrevista individualizada, tendra en consideracion que el paciente no esté
coaccionado, como razona y conoce las consecuencias de su accién (en este caso el
riesgo de su propia muerte) y, sobre todo, si su decision es compatible con la escala
de valores que ha mantenido durante toda su vida. La mayoria de los profesionales no
dispone de las herramientas necesarias para ello, y con frecuencia aplica lo que se
denomina medicina defensiva, que consiste fundamentalmente en evitar problemas
legales, aunque ello suponga ir en contra de la autonomia del paciente. En este caso,
la figura del Consultor como interlocutor entre el profesional y el paciente puede
ayudar a solventar conflictos.

La futilidad. El hecho de declarar un procedimiento como futil, y por lo tanto no exigible
en justicia por parte de pacientes y familiares, supone otro reto al que el Consultor se
enfrenta con frecuencia, y que en la mayoria de los casos constituye una urgencia.
Esta situacion es frecuente cuando se observan disparidades de opinidn y prondstico
entre profesionales sanitarios y pacientes o familias. En este caso, el Consultor debe
adoptar la solucién mas prudente, generalmente a favor del paciente, y proponer un
curso intermedio de accién. Un escenario clinico que contemplaba esta situacién fue
publicado en esta revista (Solsona, 2012: 60-66). Era el de un paciente con
enfermedad de Steiner en el que se dudaba si adoptar tratamientos agresivos
(ventilacién mecanica). Como usualmente sucede, la consulta fue hecha en las ultimas
horas del horario laboral (cuando era imposible reunir al Comité). La decisién adoptada
por el Consultor fue la de iniciar medidas agresivas y posteriormente decidir segun su
evolucion. El paciente fue dado de alta diez dias después.

La sedacion terminal. El final de la vida y la utilizaciéon de la sedacion terminal
constituye otra fuente de conflicto. EI hecho de que esta tenga un efecto positivo
(evitar sufrimiento) y otro negativo (acortar el proceso de morir) hace que en ocasiones
el médico sea reacio a incrementar la dosis para evitar caer en el lado no deseado,
con el consiguiente sufrimiento por parte del paciente. Un factor que obstaculiza la
toma de decisiones en estos casos, segun demostraba el estudio comentado
previamente, es que la mayoria de los profesionales no distingue correctamente el
proceso de eutanasia (ilegal), y el efecto negativo de la sedacién terminal, legal
siempre que se busque el control del sufrimiento. EI Consultor puede ayudar a
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encontrar estas dosis Optimas que busquen evitar el sufrimiento de los pacientes y
minimizar los efectos secundarios negativos.

Los limites de la legalidad. El acortar el proceso de morir es una de las situaciones en
el final de la vida que puede suscitar una cierta condescendencia moral tanto en
profesionales como en familias. Surge cuando, en un paciente en situacién terminal, la
familia demanda la utilizacion de mayor sedacion con la finalidad de provocar su
muerte. El Consultor se ve a menudo interpelado por estas familias que no entienden
como en esta situacion no puede acelerarse el proceso de morir. Al fin y al cabo, el
paciente va a fallecer en unos dias. Sin embargo, en estos casos es necesario explicar
que no se les puede dar a los profesionales el poder sobre la vida y la muerte. Nuestra
finalidad nunca debe ser provocar la muerte del paciente. Si asi no fuera, nunca
sabriamos cuando deberiamos parar. Es lo que llamamos la ley de la pendiente
resbaladiza.

La forma de limitar el esfuerzo terapéutico. Muchos profesionales consideran que la
retirada de tratamiento tiene mayor implicacion moral que el hecho de no iniciarlo. Por
lo tanto, es posible que se mantenga un tratamiento futil, por el miedo a retirarlo. El
escenario clinico mas frecuente es el paciente con limitacion de tratamiento y que aun
es portador de oxigeno u otro tipo de tratamientos, que solo consiguen prolongar la
agonia de pacientes y familiares.

En todas estas situaciones, el Consultor puede ser de gran ayuda en la resolucion de
conflictos. Existen otros autores que han identificado y clasificado de manera diferente
los problemas descritos que requieren la presencia del Consultor. Asi, Beca (Beca et
al., 2010: 815-820) distingue entre ellos
Los conflictos mas frecuentes en la practica la proporcionalidad, la limitacion del

clinica que provocan la presencia del esfuerzo terapéutico, la muerte digna, el
Consultor son la valoracién de la capacidad principio de autonomia o su

de los pacientes, los limites de la futilidad, la subrogacion, las voluntades

PUEECEIEER S CE R S EE anticipadas, v los problemas de justicia
limites de la legalidad y la forma de limitar el | de | E :
esfuerzo terapéutico. en el uso de los recursos. En esencia,
se trata de los mismos conflictos que
hemos enumerado, con la diferencia
que para este autor la interpretacién de las voluntades anticipadas constituye un
problema frecuente, y desgraciadamente en nuestro medio no lo es, debido al poco
numero de ciudadanos que las realizan (Solsona, 2014: 155-156).

Cuando la consulta exige una deliberacion mas amplia, lo que sucede en
aproximadamente un 20% de las consultas * (Zapatero Ferrandiz, 2017: 549-551), es
preciso convocar al Comité de ética en reunién de urgencia. Por lo tanto, es preciso
que todas las consultas realizadas se evallien posteriormente por ambos. Cabria
preguntarse si las consultas de ambito deliberativo que deberian ser planteadas al
Comité pueden ser resueltas por el Consultor, que al fin y al cabo solo delibera
consigo mismo, y si este hecho no
cuestiona de algin modo el binomio =Rl Vel e I o] E IS oE (e[S 7o) )11
Comité de ética-Consultor, ya que el de Etica Asistencial como experto en
Comité no parece responder Bioética y aportar sus conocimientos al
adecuadamente a los conflictos éticos [EAEE

planteados en el Hospital. La respuesta

a ello es que las consultas que resuelve el Consultor son debidas a sus conocimientos
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en bioética, y que este mismo Consultor es uno de los integrantes del Comité de Etica
Asistencial, es decir, es justamente el que aporta, como miembro experto, estos
conocimientos al grupo.

La conclusion fundamental es que el binomio Comité de ética-Consultor de ética
responde mejor a las necesidades exigidas por los problemas éticos que se generan
en el dia a dia del hospital. Nuestra
La figura del Consultor hace que lleguen experiencia con este binomio es que
mas casos al Comité de Etica Asistencial, y nos llegan un mayor numero de
que se resuelvan de modo mas operativo. consultas y se resuelven muchas de
ellas de manera mas operativa.
Pensamos que el Comité de ética supera en su analisis al Consultor, por el simple
hecho de que la deliberacion es mas amplia, al someterse al juicio de un mayor
numero de personas procedentes de distintos estamentos.

Dicho lo anterior, cabe preguntarse en qué situaciones el Consultor puede ser una
mejor opcioén en la resolucion de conflictos éticos, superando en alguna manera las
posibilidades del Comité. Se trata de saber, por tanto, si en algunas circunstancias
especificas el Consultor pudiera jugar un rol que superase al del Comité.

Para ello vamos a recurrir a una historia clinica que ha tenido lugar en nuestro hospital
en julio del presente afio. Se trata de un paciente de 90 anos, con antecedentes de
epilepsia temporal de probable etiologia degenerativa, que es traido a urgencias por
crisis epiléptica y deterioro del nivel de consciencia. Se completa estudio con
electroencefalograma de urgencia que muestra una actividad epiléptica continua
temporal izquierda. Se orienta como status epilepticus no convulsivo y se inicia
tratamiento farmacolégico (Levetiracetam, Acido Valproico y Lacosamida) por
persistencia de la actividad, hasta la correccion del patron de status en el
electroencefalograma y discreta mejoria clinica asociada. Durante su estancia en
urgencias, presenta leve mejoria clinica inicial, pero persistiendo un nivel de
consciencia disminuido. Este nivel de consciencia hace que el paciente presente una
insuficiencia respiratoria, con disminucién de los niveles de oxigenacion y de la
eliminacion de CO2, asi como tos no productiva. Si el paciente no es intubado y
conectado a un respirador mecanico, fallecera en pocas horas.

Hasta ese momento la calidad de vida del paciente habia sido aceptable, interactuaba
correctamente con su entorno y era autbnomo para la mayoria de las actividades de la
vida diaria.

Debido a la edad avanzada del paciente, los médicos del servicio de urgencias
desaconsejaron la utilizacion de ventilacion mecanica porque temian complicaciones
que solo conseguirian alargar su sufrimiento. El paciente con este nivel de conciencia
no es competente para tomar decisiones. Todo el peso de la decision lo asume la hija,
que es enfermera del hospital y que se debate entre dos valores. Por un lado, esta
salvar la vida de su padre, pero por el otro el evitarle sufrimientos innecesarios y
respetar la opinidon de los companeros del servicio de urgencias, que como dijimos,
desaconsejaban cualquier medida agresiva. Ella se encuentra sola ante esta
disyuntiva. Necesita de una figura cercana, que sepa calibrar las posibilidades de
supervivencia de su padre y que le haga de interlocutor con los servicios implicados en
su asistencia. Conoce la existencia del Comité formado por numerosos profesionales,
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pero ella prefiere la cercania y la proximidad del Consultor de ética. Piensa que con su
ayuda su decisién serd mas acertada.

El Consultor de ética calibra los hechos, los cursos extremos en la resolucion de este
conflicto y plantea el curso intermedio de cuidado intensivo condicional. Es decir, en
principio se iniciaran acciones agresivas, se intubara y ventilara al paciente, y segun
su evolucion se irian adaptando otro tipo de actitudes.

El paciente fue dado de alta a los 10 dias de ingresar en la UCI. La escala de Barthel,
que evalla las actividades de la vida diaria, era al alta del paciente de 85/100 puntos
(dependencia moderada). En la fecha actual (4 meses después del alta) continta
estable en domicilio.

La resoluciéon de este conflicto nos hace pensar que para algunas personas la
cercania y la proximidad de la figura del Consultor ha sido determinante para su
eleccioén. Indudablemente, en este caso
Una de las fortalezas del Consultor de ética también lo ha sido el factor tiempo, ya
es la confidencialidad, la cercania, la que la situacién del paciente no admitia
demoras. El caso no podria ser resuelto
por el Comité de ética asistencial, y no
ha sido preciso una gran deliberacion
para aconsejar prudentemente a la hija un curso intermedio de accién.

proximidad, la discusion abierta tanto con
pacientes como con familiares.

Para los pacientes y familiares, el hecho de acudir a un Comité de ética les puede
suponer una mayor carga emocional, al tener que enfrentarse a un mayor niumero de
personas. También, como sabemos, es dificil reunir al Comité de urgencia. La mayoria
de los hospitales no disponen de Consultor, y es bastante significativo que las pocas
consultas que reciben vengan todas de profesionales, ya sean médicos o enfermeras.
Casi es inexistente la proporcion de familiares y pacientes que acuden directamente a
ellos, y este es un tema que deberia preocuparnos.

Mi tesis es que la figura del Consultor puede aumentar las consultas que provienen de
pacientes o familiares. Su fortaleza sera la confidencialidad, la cercania, la proximidad,
la discusion abierta con ellos. Una experiencia muy interesante y que se inscribe en
nuestra misma linea de trabajo es la realizada por el grupo SAGESSA (Prats Alonso,
2018: 92-97) que decidié abrir una
consulta externa de bioética para Cuando el Comité y el Consultor trabajan
ayudar en la toma de decisiones en juntos, se producen sinergias valiosas.
relacion a las voluntades anticipadas, y

que se vio desbordada por todo tipo de consultas en relacién a conflictos derivados de
la practica asistencial. Sin embargo, afirman que en su organizacion falta el
reconocimiento explicito de estos profesionales, aunque cuentan con el permiso de las
direcciones respectivas. Mi aplauso para este tipo de iniciativas, que creo deberiamos
imitar.

Finalmente, no olvidemos que paciente y familia son el eslabén débil de toda la
cadena asistencial. Es a ellos a quienes nos debemos. En mi opinién, el Consultor de
ética es el nexo de unién entre pacientes, familia y Comité. El gran problema es que la
mayoria de ellos desconocen que existe esta figura y por eso resulta preciso realizar
un esfuerzo considerable de difusion®. Asi pues, cuando el Comité y el Consultor
trabajan juntos, se complementan unos a otros y se producen sinergias valiosas. De
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esta manera podemos conseguir una calidad asistencial basada en el respeto de la
autonomia de los pacientes y que ademas se preocupa por hacer el bien, evitar el mal
y tratar a todos por igual. La sociedad no espera menos de nosotros.
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El Juramento Hipocratico nos pide
instruir a los hijos de nuestros maestros.
Como ocasional discipulo de Diego
Gracia, el padre de la bioética espafola
contemporanea, nunca pensé que
tendria la oportunidad de formar en la
bioética norteamericana a un hijo de
Espana. Los ultimos dos afos, sin
embargo, he sido el anfitrion de Diego
Real de Asua en el programa de
especializaciéon en ética clinica en el
Weill Cornell Medical College. Como
mentor, he cumplido en parte con el
mandato hipocratico, e intentado pagar
mi propia deuda educacional con Diego Gracia.'

Estas paginas intentan compartir aquella narrativa intergeneracional en bioética, y dar
testimonio de un linaje que ahora es transnacional y multicultural. Hoy, cuando invocar
el nombre del multiculturalismo se ha vuelto a veces un lugar comun, nuestra historia en
comun tiene la suerte de tener los pies bien en la tierra y de nacer de las experiencias
personales en Madrid y en Nueva York. Como tal, espero que sea ilustrativa y que anime
a otros a buscar un tipo de comprension que solo irradia a partir de la inmersion en otra
cultura, con colegas que comparten la misma pasion por el campo académico de la
bioética, aunque aquella se haya iniciado en orillas opuestas.

La historia parece empezar cuando el que suscribe coincidié con Pablo Rodriguez del
Pozo, un médico-abogado nacido en Argentina, que estaba completando sus
especialidades —médica y juridica— al tiempo que por las tardes tomaba clases con
Diego Gracia. Del Pozo vino a pasar un verano como Visiting Scholar en el Hastings
Center, la meca de la bioética por aquel entonces. Quien esto escribe era miembro del
staff del Hastings, como Asociado en Medicina. Corria el afio 1990, y ambos estdbamos
empezando nuestras carreras en bioética.

Esto fue hace décadas, y sin embargo ambos recordamos vividamente las
circunstancias de aquel encuentro, en la biblioteca del Hastings Center, una sala
enorme, con una descomunal mesa de reuniones en el centro, flanqueada por
anaqueles y mas anaqueles repletos de libros. Cualquier libro que se pudiera necesitar,
estaba en esa coleccion, que habria inspirado a Borges.

Pablo estaba alli enfrascado en sus libros cuando me senté a la mesa para descubrirle
mi amor por Espafia, contarle cosas de mis dos veranos pasados en Madrid, estudiando
historia, filosofia y literatura espafiola en el Instituto Internacional, de mi amistad con mis
exprofesores —todos de la Universidad Complutense. Pese a la falta de practica, quiero
pensar que hablaba un castellano pasable aquel dia, como para hablar de mis raices
espanolas como judio sefardi, y honrar a mi padre, cuya lengua materna era el ladino,
nuestro idioma del siglo XV, cuando sucedio la expulsion;? para hacer notar que en mis
huesos habia un sentido de la identidad espainola a la manera de Jung, acrecentado
con mis peregrinaciones casi anuales a Sefarad.
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Descubri que Pablo, un hijo de madrilefio y media familia en Espafia, habia hecho
medicina forense, ademas de derecho, y en Hastings tomaba notas para una tesis
dirigida por Gregorio Peces-Barba sobre justicia y asistencia sanitaria. Yo estaba
terminando mi especialidad en medicina interna y encaminando mi carrera académica
en la Facultad de Medicina de la Universidad de Cornell, en Nueva York, donde con el
tiempo llegaria a ser el primer catedratico de Etica Médica.® Mi trabajo en el Hastings
Center era parte de mi formacion para la especialidad médica. Pero lo cierto es que
mucho antes de que hubiera programas y grados en bioética, el Hastings ya era —sin
dar diplomas— el mas incomparable lugar para la formacion de posgrado, con mentores
de la talla de Daniel Callahan. Mi nuevo amigo y yo estabamos juntos y en marcha...

Aquellos primeros intercambios viraron rapidamente hacia la bioética espafiola. De qué
se hablaba? ¢ Quién estaba haciendo qué? ; Como se veia el futuro de la bioética? ; Qué
emergeria de aquellas primeras raices anglosajonas cuando fueran plantadas en un
suelo muy diferente, dominado por la tendencia cultural al comunitarismo mas que por
la ética de la autonomia, prevalente en los Estados Unidos? La conversacion me
resultaba a la vez reveladora y prefiada de posibilidades.*

Esto iba a ser un didlogo. Pero la discusién se transformé en una amistad perdurable,
la mas importante para ambos, de modo que nunca hemos olvidado aquella tarde en el
Hastings Center.

Cuando Pablo regresé a Madrid, le hablé a Diego Gracia de este bioeticista
norteamericano mas bien curioso, que se sentia una especie de espanol. Le dijo que
hablaba suficiente castellano como para dar alguna conferencia. Asi, en el afno 1992,
Diego Gracia me invito a participar en el Master en Bioética de la Universidad
Complutense, como profesor visitante.

No se me escapaba la resonancia histérica de ser invitado a volver a Espafia, de una
manera formal, 500 afios después de la expulsién. En varios sentidos fue una feliz vuelta
a casa, al lugar que mi familia siempre amé y afior6. Décadas mas tarde, al ser investido
como Académico de Honor en la Real Academia Nacional de Medicina, mencionaria
que cuando fuimos expulsados, habiamos partido con Espafia en nuestros corazones y
el castellano en nuestros labios.®

En mi primera visita para dar clase en el Magister, en 1992, hablé sobre la bioética
norteamericana. Di una clase sobre el Proyecto Genoma Humano, pero mas
concretamente preferi abordar los origenes del consentimiento informado, y de como
esta practica era en los EE.UU. llamativamente diferente de la norma espariola.® Si bien
comparti bastante, aprendi mucho mas escuchando las lecciones de Diego Gracia sobre
valores y deberes. Aquello era una obra maestra y, si se me permite un juego de
palabras anglofono, el magister era majestuoso. Alli me converti en discipulo de Diego
Gracia.

Fue de verdad agotador. Entre el jet lag, las noches de aperitivos y cenas con los
colegas alumnos del master, la falta de sabiduria como para tomarme una siesta, cada
semana se hacia el doble de larga, y llena de experiencias jcomo para un mes!
Sinceramente, era electrizante sumergirse en otra cultura, y aprender e intercambiar
entre tantos y tan dedicados profesionales que hacian el master. Décadas mas tarde,
cuando regreso a Espafia para conferencias y tertulias, de Madrid a Barcelona, nuestros
caminos se cruzan y hay siempre un guifio de reconocimiento a nuestra deuda
compartida con aquellos dias magicos en Madrid.
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Por muchos afios estas visitas se repetirian, incluso transportando el modelo del master
a Chile, en conjunto con la Organizacion Panamericana de la Salud y la Universidad de
Chile, siempre bajo el liderazgo de Diego Gracia.” ® Estos fueron otros viajes
interculturales, en donde los acentos casi dialectales del espafiol de nuestros colegas
de América del Sur, de Centroamérica y del Caribe a veces portaban diferencias
culturales que eran tan vastas como aquellas entre la bioética espanola y la
norteamericana.’ Para los angléfonos entre nosotros, estas diferencias eran
reveladoras, viniendo de un pais en donde el mundo de habla hispana es
frecuentemente pintado de un brochazo y sin matices. Por otra parte, era un consuelo
ver que no era yo el unico que tenia dificultades con la miriada de modos de hablar el
espanol desde Hornos a Tejas.

A veces estas diferencias resultaban comicas, al menos en retrospectiva, como una vez
estando en Puerto Rico con Diego Gracia tomando un taxi para ir de Playa Condado a
la Ciudad Vieja. En su siempre apropiado castellano digno de un laboratorio de idiomas,
Diego le indico al taxista a dénde ibamos. Pero el pobre taxista se nos dio vuelta y
confrontando al maestro le espeté algo que soné como “Oiga, ¢ de qué me habla?” La
cosa terminé con ambos un poco acalorados diciéndose el uno al otro que era él quien
hablaba castellano y que el otro tenia que entender lo que decia. El momento resulté
mas festivo que tenso, pero me parecio que estaba lleno de significado. Las diferencias
en el lenguaje hablan de las diferencias en la cultura misma, lo que hace tan necesaria
la bioética intercultural, sea porque es una traduccion entre idiomas distintos, sea porque
lo es entre regionalismos dentro de un mismo idioma, o entre partes del mundo bien
distintas.

Mi amigo Pablo, mientras tanto, habia regresado a Argentina, en donde trabajaba en
mejorar el sistema de salud, mientras ensefiaba bioética y fundaba un comité de ética
para investigaciones clinicas. Cada tanto nos encontrabamos aqui y alla, siempre
retomando la conversacion en donde la habiamos dejado, y con la esperanza de tener
alguna oportunidad para una colaboracion estable.

A finales del afo 2002, caminando un dia por Manhattan se me apareci6 la imagen
muda de un telediario mostrando unas revueltas populares en Buenos Aires, repetidas
en las pantallas de decenas de televisores en un escaparate. Después de un par de
segundos reconoci a la periodista que transmitia micréfono en mano ante una pila de
neumaticos en llamas: Era Michelle Wallin, esposa de Pablo y por aquel entonces
corresponsal de Dow Jones / Wall Street Journal en Argentina. Alli tuve una ocurrencia
que cambiaria el curso de nuestras vidas, para mejor.

En aquellos dias, el Weill Cornell Medical College estaba ultimando un plan para lanzar
una nueva Facultad de medicina en Doha, Qatar. Como ultimo experimento en medicina
inter-cultural, necesitaban un profesor de ética médica. Inicialmente me pidieron que
pasara yo mismo alli seis semanas ensefiando. Esto no era ni factible ni sensato. Dejar
caer un norteamericano en un pais del Oriente Medio para ir, hablar de ética, y después
partir, parecia una receta para la ineficacia y el resentimiento, ya que la ética médica
debe ser modelada de manera longitudinal. No se podia llegar en paracaidas, valga la
analogia, ya que la guerra en Irak estaba entonces a punto de comenzar.

Entonces comenzaron mis conversaciones con Cornell. ; Tendria Pablo interés en ir a
Doha a ensenar bioética? ;Y ser parte del equipo de Weill Cornell? Argentina estaba,
tristemente, experimentando una de sus fugas de cerebros y las oportunidades
académicas se venian sucediéndose. Doha podria ser una gran aventura para mi viejo
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amigo y, mas importante, él podia ser un traje a medida para las necesidades de
nuestros alumnos, ya que la bioética espafiola parecia el perfecto punto intermedio entre
Occidente y el Oriente Medio.

Espafa, con sus raices culturales cristianas, arabes y judias era el perfecto punto de
encuentro para la ensefianza de la ética médica. Formado en Espafia, Pablo podia
hacer lo que ningun norteamericano podria: Hablar de normas éticas, mencionando que
en los EE.UU. lo hacen de esta manera, en Espafa de esta otra, y aqui en Doha lo
haremos de esta, que tendra o no un poco de ambas. Era la culminacion del made in
Spain. El respeto por los diferentes contextos culturales ayudaria a catalizar el dialogo
y la exploracion mas profunda a través de las fronteras.

Terminamos de arreglar los detalles de esta picardia —después de todo nos habian
pedido seis semanas de bioética por afo y les estdbamos enviando el afio entero— por
teléfono entre Manhattan y la casita de Pablo en las sierras de su Cérdoba (Argentina)
natal. Fue una decision afortunada para todos contar con él para hacerse cargo de
ensefiar toda la ética médica en nuestro campus de Qatar.' En el camino, exploramos
muchas cuestiones de ética en contextos inter-culturales, y publicado el primer articulo
proveniente de nuestro nuevo campus.’

ARos mas tarde, nuestro programa de ética médica en Weill Cornell crecié hasta el punto
de que en Nueva York comenzamos a ofrecer formacion en ética médica para post-
residentes (fellowships). En un reciente ciclo de reclutamiento, un candidato espafol
(Diego Real de Asua) aparecié en nuestro radar. Nuestra colega, enfermera y eticista
Cathleen Acres vio una carta de referencia de Diego Gracia. El nombre le sonaba muy
familiar, y todos sabiamos lo que tal apoyo significaba. No hace falta decir que
aceptamos a Diego el Menor, y el resto, como se dice, es historia...

Diego Real de Asua ha escrito con elocuencia sobre su experiencia en nuestra Division
de Etica Médica en Weill Cornell Medicine | New York Presbyterian Hospital durante los
dos ultimos afios'?. Hay mucho que comentar, pero me voy a limitar a resaltar el valor
de su inmersion en la cultura de la bioética norteamericana. Por supuesto que en estos
dos afios ha aprendido como operar en nuestro contexto y absorbido nuestro estilo, para
llevar de regreso a Espana aquello que crea relevante, mientras descartaba lo que no
lo sea. Espero que su crecimiento profesional a su regreso a Madrid beneficie de alguna
manera la bioética espafnola, mientras se comienza a desarrollar plenamente el papel
del eticista clinico.

Espero que mi experiencia personal, y la de Diego el Menor entusiasmen a otros a
abrazar seriamente posibles intercambios culturales y que todos hagamos el trabajo
preparatorio que transforma los programas de estudios en el exterior en algo mucho
mas profundo que el turismo bioético. Mi amistad de 25 afios con Diego Gracia y con
Pablo del Pozo y mi siempre en desarrollo (pero todavia incompleto) conocimiento de la
bioética espafola me han ayudado a estar preparado para la llegada de Diego R. de
Asua a nuestro programa.

Y ha sido tiempo bien invertido, haciendo su estancia especialmente fructifera. Ha
compartido con nosotros perspectivas sumamente ricas sobre el estado actual de la
bioética espafola, que a su vez han ayudado a un servidor a abordar el futuro de la ética
clinica en Espafia con una apreciacion profunda de su compleja historia y de como los
comités de ética han evolucionado en Espaiia en el tltimo cuarto de siglo." '* Me siento
afortunado de haber sido su mentor y de que €l se haya convertido en el mio, aqui en
casa, con nosotros.
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Estoy muy complacido de que Diego Real de Asua sienta que su tiempo con nosotros
ha estado bien utilizado. Si bien la ética clinica estadounidense nunca sera trasplantable
a Espafa, nuestro tiempo compartido ha ayudado a provocar una reflexion profunda
sobre qué compartimos frente a qué nos diferencia. Gracias al torbellino de experiencias
compartidas y al sinnumero de casos clinicos resueltos, hemos comenzado a identificar
los elementos comunes entre John Dewey, el pragmatista norteamericano, quien es
central en nuestro abordaje de la ética clinica, y la filosofia del gran José Ortega y
Gasset.” ° Ojala este trabajo preliminar empuje a otros a buscar paralelismos entre
estos filésofos seminales, representantes quintaescenciales de sus respectivas culturas
filosoficas.

Y mas importante, espero que Diego Real de Asua sea emisario de este tipo de
exploraciones, sacando partido de un legado que proviene del maestro Diego Gracia, y
que ojala se materialice en mas tutelas en geografias lejanas.
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En persona: Diego Real de Asua

Atreverse a ser eticista clinico: mi tiempo en Nueva York

Diego Real de Asua

Servicio de Medicina Interna, Hospital Universitario de La Princesa, Madrid, y

Division de Etica Médica, Departamento de Medicina, Weill Cornell Medicine, Nueva York,
NY, Estados Unidos

E-mail: diego.realdeasua@gmail.com

Guardé el fonendo en su caja y me separé de la practica médica hace dos anos. Colgué
la bata blanca para formarme como fellow en Etica Clinica en el Weill Cornell Medical
College de Nueva York, donde vine a aprender las maneras del consultor de ética. Vine
porque hace poco mas de tres afios me di cuenta de un vacio en mi formacion. Habia
completado un master en bioética, participado en varios cursos de actualizacion y
formacién complementaria, formado parte de dos Comités de Etica para la Asistencial
Sanitaria (CEAS) y colaborado activamente con el grupo de trabajo en bioética y
profesionalismo de mi sociedad cientifica, pero carecia de un aspecto esencial: la puesta
en practica. Aunque la razén de ser de la ética es precisamente transformar un bagaje
tedrico en “saber cdmo actuar, o, mejor dicho, en una accion consciente™, ;como se
pasaba de saber de bioética a dedicarse profesionalmente a la ética clinica? Esta es la
historia de mi excursion de la teoria a la practica.

Entonces trabajaba en un hospital universitario de reciente apertura en la periferia de
Madrid, en el que estabamos esforzandonos por poner en marcha el grupo promotor de
un futuro CEAS. Algunos comparferos empezaron a identificarme como interesado en
temas de ética clinica, y comencé a recibir consultas a titulo individual. Fueron cuatro
consultas en menos de 3 meses, que, pese a lo precario de la cifra, suponen un nimero
elevado en comparacién con las que reciben anualmente otros CEAS espafioles?, y
reflejan el interés de muchos profesionales sanitarios de aquel hospital en este tema.
Aunque atendimos las solicitudes de manera formal y reglada, reuniendo reiterada e
intempestivamente a los miembros del grupo, las limitaciones de agenda y presiones
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asistenciales tanto de los solicitantes como de los miembros del comité hacian de esta
una forma de trabajo poco practica a largo plazo.

Para evitar que el grupo promotor muriera de éxito era preciso encontrar una solucién
que complementase el rigor deliberativo del comité con una respuesta mas flexible,
adaptada al ritmo diario del hospital. Los CEAS son excelentes focos de deliberacion y
formacion, pero no tienen la velocidad de respuesta que la practica clinica cotidiana
exige®. Me daba la sensacién de que, en su formato actual, la resolucién de problemas
éticos exclusivamente a través de consultas a un comité se asemejaba a intentar
resolver todas las interconsultas a un servicio mediante sesiones de servicio*. Era
necesario buscar un modelo alternativo que, al mismo tiempo, fortaleciese y dinamizase
al comité, y en mi busqueda redescubri los modelos norteamericanos®.

La mayoria de las instituciones sanitarias en Estados Unidos utilizan un modelo de
resolucion de conflictos éticos de caracter mixto, en el que conviven CEAS y consultores
de ética®. El CEA del Hospital New York Presbyterian — Weill Cornell Medicall College
se fundé en 1994. Los miembros de la Divisiéon de Etica Médica, dirigidos por su
fundador y mentor, el Dr. Joseph J. Fins, forman parte del Comité, que ofrece un servicio
de interconsulta 24 horas al dia, toda la semana. Mientras los consultores se encargan
de la mayoria de las consultas a pie de cama, el CEAS es el foro de deliberacién de
aquellos casos particularmente complejos o novedosos y, como también ocurre en
nuestro entorno, juega un papel crucial en la educacién del personal sanitario y en la
creacion de directrices y guias institucionales. En Cornell, las figuras del comité y
consultor, tradicionalmente antagénicas, realmente son complementarias e
imprescindibles. Tan necesaria es la supervision y el consenso normativo que emanan
del primero, como la cercania al paciente del segundo®. En palabras de Fins, no se trata
de simple coexistencia, sino de eficaz convivencia’.

Muchos comparieros en Madrid compartieron conmigo sus dudas cuando fui admitido
como fellow de ética clinica en Cornell. El titubeo no era por la solidez del programa,
que contaba con una mas que probada experiencia en consultoria ética, sino porque
muchos desconfiaban de la aplicabilidad de aquel modelo en nuestro entorno.
Ciertamente, ni siquiera yo era realmente consciente entonces de que nuestras
similitudes eran mucho mayores que las diferencias. Sin saberlo, iba a aterrizar en el
programa de ética mas hispandfilo del pais.

Para empezar, la mayoria de los miembros de la divisién de ética médica hablaban
espanol de manera fluida y conocian con detalle nuestra historia y cultura. Algunos,
como Joseph Fins, mi Jefe de servicio y Catedratico de Etica médica en la Facultad de
Medicina Weill Cornell, 1o hacian por raices. Colaborador durante décadas en el Master
de bioética de la Universidad Complutense y Académico de Honor de la Real Academia
Nacional de Medicina, su linaje sefardi le hacia pensar un poco con el corazén en lo
referente a Espana o su gente. Es facil conectar personal y académicamente cuando,
cada vez que entraba a su despacho para discutir un proyecto, acababamos hablando
de churros y chocolate en San Ginés. Otros, como Inmaculada de Melo-Martin, asturiana
y también Catedratica de Etica, por este orden, porque no podian evitarlo.
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Esta sintonia cultural limé muchas diferencias a las que aludian mis escépticos
companferos, aunque no las haya hecho desaparecer. En Fins y su equipo hay una
constante preocupacion por los problemas de fundamentacion moral, que acompafia y
nutre la resolucion practica de los casos clinicos. Esto es unico en los EE.UU., en donde
la Etica Médica esta desde siempre escorada hacia, y anclada en, la rapida toma de
decisiones y la resolucion de conflictos. No obstante, incluso en Cornell se siente la
primacia de la autonomia individual, reflejo de esta sociedad diversa e individualista. El
profesor Fins diria, con una sonrisa a medias, que en los EE.UU. hay cuatro principios
bioéticos, “el de autonomia, y otros tres que no recuerdo”. En la practica, me resultaba
todavia una perspectiva muy distinta, una optica casi opuesta a la que yo conocia. Si
queria entender las diferencias entre tradiciones filosoficas, o el contenido de los
problemas asistenciales, tendria, en primer lugar, que intentar convertirme en un
consultor de ética norteamericano, aunque fuera solo por un rato...

A las pocas semanas de llegar acudi a una sesion de morbi-mortalidad del servicio de
medicina interna. Entre otros, iban a comentar un caso en el que habian solicitado una
interconsulta a nuestro equipo. La discusion del caso que nos competia transcurrié sin
incidentes, pero inmediatamente después comentaron otro que todavia recuerdo. Se
trataba de una paciente con un tumor y una elevada sospecha de tromboembolismo
pulmonar que rehusaba recibir tratamiento anticoagulante. El foco del debate posterior,
para mi sorpresa, no se centré en esta decision, sino en si la paciente deberia haber
ingresado en una unidad con o sin monitorizacion. El residente que presentaba el caso
no afiadié mas informacion y ningun otro asistente hizo comentario alguno. Preocupado
por la perspectiva de esta decision —cuando menos, algo reduccionista— levanté la
mano. Pregunté por qué no se habia insistido tras el rechazo del tratamiento, y la
respuesta se podria resumir en “paciente competente = respeto a su decisidén”. Todavia
discrepo de aquella respuesta. Recuerdo que al acabar la sesion, mientras explicaba mi
punto de vista a mis comparieros, estos me recomendaban que, “para ser culturalmente
bilinglie, tendras que hacerte a la idea de que eres un American bioethicist que,
casualmente, vienes de Esparia”®.

No es facil formarse como consultor de ética, y eso que adoptar el rol partiendo de una
formacion clinica tiene innegables ventajas (y, probablemente, también muchos
inconvenientes). En primer lugar, porque requiere menos entrenamiento para navegar
en las complejidades del sistema hospitalario. El fellowship en Etica Clinica de Cornell
forma parte de un programa conjunto en consorcio con el Houston Methodist Hospital y
la Facultad de medicina de la Universidad de Baylor en Texas. Alli, mis comparieros del
programa, que provenian de la filosofia y el derecho, tenian que aprender a interpretar
la informacién clinica. En mi caso, al contrario, tenia que centrarme en destripar los
detalles clinicos innecesarios y ejercitarme en prestar atencion a la historia social y al
analisis del problema moral. Tenia que aprender a dejar de ser médico, al menos en
parte. Como me insistia el Dr. Fins, era necesario pasar de interpretar los valores de
presion arterial y cifras de laboratorio a descubrir y entender los valores del paciente.
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La actividad clinica del fellowship es una oportunidad de inmersiéon completa en otra
realidad cultural desde una perspectiva distinta. En las casi 100 consultas que he podido
realizar de manera independiente en mi segundo afo como fellow, me he visto reflejado
muchas veces en los miembros del equipo médico, frustrados porque la “familia no lo
entiende (el prondstico o gravedad del paciente)”. Pero también he podido sentir la
soledad del familiar, angustiado por el peso de una decision sobre un ser querido, que
nunca hubiera deseado que me correspondiese. Reunidos en una sala con el hijo de
una paciente afosa ingresada en la UCI con fracaso multiorganico, nos esforzabamos
por transmitir la gravedad de la situacién clinica, y las altas posibilidades de
fallecimiento. Mientras el equipo médico defendia que las medidas de soporte vital
avanzado solo estaban prolongando el proceso de morir, este familiar lloraba y nos
gritaba airado que nunca aceptaria la retirada del tratamiento. En aquel caso,
respetamos el deseo del familiar, pese a lo cual la paciente fallecié a los pocos dias.

En aquella ocasion, aun a riesgo de que me tilden de autonomista, creo que nuestra
decision fue acertada. Hablando con este y otros familiares de la paciente,
comprendimos que aunque ella probablemente no hubiera deseado “tanta maquina”,
estaria dispuesta a cualquier cosa por satisfacer a sus hijos. Entendimos que esa
manera de morir probablemente aportaba sentido a su biografia familiar. La mision del
eticista no es avanzar una agenda concreta, sino ayudar a identificar el curso 6ptimo de
accion a través de la deliberacién, y solo a través de ese dialogo se puede interpretar el
sentido de una decisién y su valor moral. La pregunta no deberia solo ser si habria otro
camino mejor, sino si las razones para tomar este eran sdlidas, y todavia lo creo. Este
caso, como tantos otros, ofrece una lectura superficial (en que la decision estuvo
fundamentada en un respeto desmesurado del principio de autonomia) y otra mas
profunda, que conecta con esa busqueda de valores y con la integracién de la decisidon
en la narrativa biografica de la paciente y su familia.

Quizads Nueva York sea un lugar particularmente fértil para esta multiplicidad de
interpretaciones. Paseando hace poco por Chinatown, en la esquina de Canal con
Lafayette me topé con un inmenso mural de Federico Garcia Lorca, uno de varios que
hay dedicados al poeta en la ciudad. La mayoria de las referencias a su estancia
americana pintan el paso de Lorca por Nueva York como triste, aislado y depresivo®.
Lorca se quejaba de la “falta de raices” de los estadounidenses, y de la dureza de la
ciudad, que despierta entre

cuatro columnas de cieno,

y un huracan de negras palomas

que chapotean las aguas podridas.™
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Esta sombria impresién inicial no es reflejo fiel de los matices de la estancia del poeta.
En cartas a sus familiares mas cercanos, Lorca describia de manera alegre y divertida
la ciudad, que presenta como “la ciudad mas atrevida y moderna del mundo”"". Sin esta
perspectiva, mas intima y personal, parece sencillo interpretar Poeta en Nueva York
(1930) como una oscura vision autobiografica, que, sin embargo, ni seria del todo cierta,
ni captaria la riqueza de fondo.

Aprendiendo del ejemplo de Lorca, también yo tuve que esforzarme por no ser presa de
esa dicotomia simplista que separa nuestras respectivas tradiciones filosoficas. En
cierto modo es casi instintivo describir superficialmente la tradicion norteamericana
como consecuencialista y pragmatica, carente de raices, como sugeria Lorca. Cualquier
referencia a esta tradicion en Espafa, donde por el contrario predomina una orientacion
“enraizada en una tradicion racionalista y principialista”'?, tiene un sabor importado, e
incluso intruso. A pesar de que estas diferencias parecen un escollo a primera vista, al
profundizar en las fuentes de ambas tradiciones se ponen de manifiesto muchas
homologias’.

De hecho, aunque en Qué es filosofia (1957) Ortega y Gasset criticara el pragmatismo
americano como una filosofia “tan audaz como ingenua”'4, su propia obra inicial tiene
una impronta pragmatica significativa. En un reciente trabajo en estas mismas paginas
con Joseph Fins y Pablo Rodriguez del Pozo describimos la importante relacion
bidireccional entre Ortega y los filésofos norteamericanos William James y John Dewey,
probablemente los representantes mas relevantes de la corriente pragmatica de finales
del siglo XIX y principios del XX'2. Este hallazgo tiene una relevancia particular para la
ética clinica, porque para Fins la filosofia pragmatica de Dewey era mas que un referente
académico. En los anos 90 Fins habia desarrollado un método de analisis ético, el
pragmatismo clinico, sobre la teoria de la valoracién de Dewey, como respuesta al
principialismo inicial de Beauchamp y Childress™.

Por tanto, en contra de lo que el publico espafol pudiera esperar, el pragmatismo
norteamericano no es un producto extemporaneo. Forma parte estructural de la tradicion
filosofica occidental, y subyace a uno de los métodos mas relevantes de analisis ético.
Asi, la nocion orteguiana de “yo soy yo y mi circunstancia”'® resalta, al igual que lo hacen
el pragmatismo de Dewey, las cartas familiares de Lorca o el ultimo caso descrito, la
relevancia del contexto. Lo que une ambas tradiciones es mayor que lo que a priori las
separa.

Trabajando como consultor, he sido testigo también de detalles valiosos que en
ocasiones quedan olvidados, o se pasan por alto en las criticas al sistema sanitario
estadounidense. Su contexto clinico es, evidentemente, muy distinto al espafiol, en
aspectos tan esenciales como su financiacion, el acceso ordinario y de urgencias de los
pacientes al sistema, la informacion o los servicios que ofrecen al ciudadano. Sin
embargo, destaca en la mayoria de profesionales con los que he coincidido una
humildad sistémica para reconocer la contribucion de cualquier participante en una
conversacion y la apertura hacia otros sistemas de creencias y valores. Si bien podria
discutirse que ambas son consecuencias obligadas y necesarias para garantizar algo
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mas que una minima convivencia dentro de su heterogeneidad sociocultural,
personalmente creo que reflejan una actitud individual mas profunda.

Humildad y apertura reflejan un punto de partida por defecto que entiende el respeto al
otro como un pilar esencial de su cultura. En este sentido, merecen toda mi defensa, a
sabiendas de que corro el riesgo de parecer contaminado por este sistema foraneo.
Ahora bien, merece la pena recordar que Diego Gracia no se ha cansado de destacar
como requisito imprescindible de una fructifera deliberacion la necesidad de otorgar
simetria moral a los participantes en un conflicto. Esta simetria no esta fundada en otros
valores y actitudes que la humildad y la apertura.

Por mi parte, creo que el éxito del consultor depende de su capacidad de promover esta
apertura humilde al otro dentro del hospital. Con la misma humildad con que tuve que
aprender a mediar entre nuestros contextos culturales a mi llegada, sera necesario, a
partir de ahora, traducir de vuelta lo aprendido al contexto de la ética clinica espafola.
Es cierto que formamos una comunidad sociocultural mas homogénea, y que esto
facilita, en alguna medida, alcanzar acuerdos morales. Ahora bien, es igualmente
innegable que los profesionales sanitarios se enfrentan, con mas frecuencia de la que
desearian, a conflictos éticos que no se ven preparados para resolver y que la mayoria
agradece la ayuda de expertos o consultores'’.

Ahora que mi tiempo en Nueva York toca a su fin, me doy cuenta de lo generoso de la
apuesta inicial de Joseph Fins, que eligi6 a un candidato espafol por encima de
cualquier compatriota movido por una generosa carta de recomendacion y su afecto al
pais de origen de su linaje. Me doy cuenta de lo afortunado que he sido de tener a un
mentor que se ha prodigado compartiendo conmigo reflexiones, consejos, y estrategias
de consulta. Y aprecio particularmente su inmensa capacidad como tutor de
investigacion, siempre activo, siempre pensando en el siguiente proyecto, feroz en la
edicion, pero amable y abierto a aprender o a discutir en cada uno de sus encuentros
conmigo, en un despacho en que cada recoveco habla de su relacién con Espana. Me
queda con él una inmensa deuda de gratitud que espero poder satisfacer con la energia
y dedicacion, y con el afecto, que el maestro Fins merece.

Solo queda mirar hacia delante. Mi deseo es poder ayudar a integrar a los consultores
dentro de los CEAS. Seguro sera un proceso laborioso, pero es necesario. Cuando
queda poco para mi marcha, el Dr. Fins me recuerda que el actual equipo que conforma
la Divisién de Etica Médica es el producto de un trabajo de casi 25 afios. No hay motivos
para pensar que esta necesaria transformacion vaya a tardar menos en nuestro entorno,
pero, aun asi, tampoco hay razones para el desaliento. Tenemos mucho camino
recorrido. En este tiempo, en Espafa han florecido sélidos programas de formacién en
bioética, que han dado lugar a muchas promociones de profesionales motivados, que
participan en sus respectivos CEAS de manera activa e interesada. Disponemos de
excelentes mimbres, pero falta el cesto. Tenemos la obligaciéon y el compromiso de
solventar la palpable adinamia que los CEAS han padecido en los ultimos afios™8,°.
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No debemos caer en el error de interpretar la incorporacion de los consultores como una
amenaza a los comités. Por el contrario, la autoridad del consultor depende de que la
presencia visible del CEAS, vy, a través de los consultores, la visibilidad de los CEAS
aumente de manera reciproca®. La convivencia de estas figuras se transformara en
auténtica sinergia en la medida en que ambos desarrollen conjuntamente las actividades
consultiva, educativa e institucional que tanto se necesitan. Ha llegado la hora de los
consultores de ética. Gracias a este tiempo en Nueva York, he llegado a entender que
estos no deben ser entidades independientes, sino delegados operativos de los CEAS
para la resolucién de problemas en tiempo real y a pie de cama. Este es, ni mas ni
menos, el reto a la vuelta, pero, en palabras de otro maestro, por mi, que no quede.
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Parto natural de alto riesgo

Silvia Mateos Lopez

Introduccion

El ejercicio de la medicina, y mas en concreto el de la obstetricia, ha ganado en eficacia
y calidad como consecuencia de la protocolizacion de las actuaciones de los
profesionales. No son infrecuentes, sin embargo, los casos en que los pacientes, por
razones varias, niegan su consentimiento a recomendaciones establecidas en los
protocolos, o piden excepciones que complican la actuacion profesional, a la vez que
ponen en riesgo su vida o la del feto. En estos casos, es importante ponderar todos los
factores en juego, a fin de tomar la decisién que resulte mas adecuada. Para ello, es
preciso analizar con el mayor detalle posible los hechos clinicos, identificar el conflicto
de valores, explorar todos los cursos de accion posibles, tanto extremos como
intermedios, y elegir entre ellos el curso que se considera 6ptimo.

Los hechos

Carolina es una paciente natural de Zaragoza, de 38 afios de edad, embarazada de 36
semanas, que acude por primera vez a nuestra consulta haciendo uso del derecho a la
libre eleccion de centro sanitario existente en la Comunidad de Madrid. Al comienzo de
la entrevista clinica refiere que viene a este hospital porque desea intentar un parto
vaginal y en su hospital de referencia le han negado esa posibilidad.

Antecedentes familiares y personales sin relevancia clinica. Como historia obstétrica,
refiere un embarazo en 2013, con una cesarea a término por presentacion podalica, sin
complicaciones, con el nacimiento de una mujer de 3.200 gramos, y otro embarazo en
2015 de curso normal y cesarea intraparto en semana 40 +1, por riesgo de pérdida de
bienestar fetal, con nacimiento de un varén de 3.500 gramos, sin complicaciones
afiadidas. En ambos casos, refiere lactancia materna de 13 y 15 meses
respectivamente.

Este es su tercer embarazo, de concepcion espontanea, planificada, con un seguimiento
en Zaragoza de curso normal. Aporta la ultima analitica del tercer trimestre, realizada
en semana 34, y una ecografia en semana 35 con un feto mujer, de biometria acorde
con la edad gestacional y un percentil de peso adecuado, con una placenta posterior en
fondo uterino y liquido normal.
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La paciente ha expresado a lo largo del embarazo su deseo de intentar un parto vaginal
en esta gestacion, pero desde el principio se le ha comunicado que en casos de mujeres
con 2 cesareas anteriores, el protocolo del centro es realizar una cesarea iterativa
(electiva) a partir de la semana 38. En la ultima visita al obstetra de Zaragoza, vuelve a
exponer su deseo de parto vaginal, comunicandosele de nuevo el protocolo del centro
hospitalario y advirtiéndole que en caso de presentarse en trabajo de parto en ese
hospital, se procederia a realizar una cesarea. Ante esta situacion, la paciente decide
cambiar de comunidad auténoma vy, a través de un familiar que vive en Madrid, solicita
consulta en nuestro centro.

Tras realizar la anamnesis e historia obstétrica actual en el curso de la primera consulta,
se procede a realizar una ecografia, previa autorizacion de la paciente, donde aparece
un feto en presentacion cefalica, con biometria acorde a la edad gestacional y un peso
estimado de 2.800 gramos, una placenta posterior y liquido normal.

Se explica a la paciente que en nuestro hospital también recomendamos una cesarea
electiva a partir de la semana 39 en mujeres con dos cesareas anteriores, por el riesgo
de complicaciones asociadas al trabajo de parto, siendo el principal riesgo la
dehiscencia de la cicatriz anterior y la rotura uterina. La paciente dice que conoce los
riesgos, pero expresa su deseo de intentar un parto vaginal a pesar de ellos.

La paciente acude sola a esta primera visita. Sus hijos estan en Zaragoza con su pareja
que la paciente refiere estar de acuerdo con ella. Aqui vive en casa de un familiar, a la
espera de nuestra respuesta. Antes de venir a nuestro hospital, ha realizado una
consulta sobre la posibilidad de parto vaginal en otro centro hospitalario en Bilbao, con
respuesta negativa del centro. Esta convencida de lo que quiere y busca intentarlo a
toda costa, exponiendo que en caso de no encontrar el centro que se lo permita, lo hara
fuera de estos.

El problema del clinico

Asi las cosas, el clinico se pregunta: ;deberia acompafar a esta paciente en su deseo
de intentar un parto vaginal, a pesar de los riesgos € ir en contra de las recomendaciones
del protocolo?

Los valores en conflicto

Un problema moral es siempre la consecuencia de un conflicto de valores, razon por la
cual resulta necesario explicitar ahora los valores en conflicto.

e En este caso, por un lado esta el valor de la vida y la salud de la madre, ante la
posibilidad de una rotura uterina intraparto y el riesgo inherente a una cesarea
de emergencia, con posibles lesiones de 6rganos limitrofes, como la vejiga o
intestinos, ademas de hemorragia que haga necesaria una transfusion
sanguinea, el riesgo de histerectomia obstétrica, de complicaciones trombdticas
maternas, de infecciones de la herida quirurgica, asi como las complicaciones
para el neonato, como la posibilidad de lesiones hipdxicas graves, ingreso en la
unidad de cuidados intensivos neonatales, o incluso la muerte fetal intraparto. A
esto puede anadirse el valor de la profesionalidad, la actuacion en base a las
recomendaciones de las guias clinicas que determinan el contenido de la buena
praxis médica. Un tercer valor es la seguridad clinica, dado que cualquier
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proceso quirdrgico programado se asocia a una mayor seguridad y mejores
resultados de morbimortalidad, ya que, incluso ante posibles complicaciones, se
realiza en las mejores condiciones clinicas posibles.

El conflicto se produce porque enfrentado a esos valores hay otro, que es el
deseo reiterado de la paciente, persona adulta, consciente e informada de los
riesgos del proceso y capacitada para ejercer su autonomia. Ella quiere ser
capaz de llevar a cabo y culminar el proceso de parto vaginal. Entran también en
juego, por tanto, los valores de fortaleza y confianza en si misma.

Cursos extremos de accion

Este conflicto de valores cabe resolverlo optando por uno de los valores identificados
con detrimento absoluto del o de los contrarios. Por tanto,

De un lado estaria el rechazo a la opcién del parto vaginal en este centro,
acogiéndose al protocolo establecido de actuacion.

Del otro, el atender a los deseos de la paciente sin poner en practica medidas
especiales de atencion al parto.

Cursos intermedios

Como cursos intermedios cabe identificar los siguientes:

1.

2.

Establecer una lista de cuidados minimos considerados como imprescindibles
en el control intraparto.

En caso de no inicio de parto espontaneo, reevaluacién en semana 41,
considerando la gestacion como prolongada y valorando en ese momento la
indicacion de cesarea electiva. En ningun caso nos planteariamos una induccién
medicalizada del parto.

En caso de sospecha de complicacion intraparto, realizacién de una cesarea
urgente, para la que si existe autorizacion de la paciente.

Curso 6ptimo consensuado

Las condiciones que se pactaron con la paciente fueron las siguientes:

o LON =

Una visita preanestésica.

Tener pruebas cruzadas preparadas.

Una via periférica canalizada.

La monitorizacion fetal continua intraparto.

El uso restrictivo de la oxitocina intravenosa como inductor de las contracciones.
Un consentimiento informado individualizado, firmado previamente, en que se
recojan las posibles complicaciones que se pueden producir. En el
consentimiento de parto vaginal tras cesarea anterior del hospital, se establece
textualmente: “existe un riesgo de dehiscencia y/o rotura uterina de
aproximadamente 1 caso de cada 100”. Se especifica que “en caso de rotura
uterina pueden producirse complicaciones como hemorragias que precisen
trasfusion sanguinea de sangre urgente, infecciones, lesiones vesicales o de
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otros o6rganos pélvicos. Mas infrecuente es la necesidad de histerectomia
obstétrica”. También se establece que “en caso de rotura uterina, existe un
riesgo de 1/1000 de complicaciones graves para el neonato”. Se especifica que
“en caso de dos ceséreas anteriores, la tasa de parto vaginal es de un 70% con
un ligero aumento de rotura uterina, estimado en un 1,3-2%".

Después de la primera visita, se le explicd a la paciente que su solicitud iba a ser
presentada en sesion clinica al dia siguiente.

¢ Una vez presentado y consensuadas por el Servicio las condiciones minimas, se
invitod a la paciente a acudir con su pareja a una segunda consulta donde se les
volvié a exponer la recomendacion por parte del equipo de una cesarea electiva
en semana 39y de los riesgos posibles asociados al intento de parto vaginal con
una rotura uterina intraparto.

e Tanto la paciente como su pareja, después de escuchar lo expuesto
previamente, volvieron a reafirmar su deseo.

e Se plantearon las condiciones minimas y basicas que el equipo habia
establecido y que la paciente acepté.

¢ Finalmente, la paciente inicié un trabajo de parto espontaneo en semana 39+4,
ingreso en el paritorio con 3 centimetros de dilatacion, bolsa integra y dinamica
regular. Tras 8 horas, sin analgesia epidural, se produce el parto vaginal con un
alumbramiento dirigido y sin complicaciones. Nacié una mujer de 3100 gramos.
Ambas fueron trasladadas a planta tras dos horas de puerperio normal,
dandoseles el alta hospitalaria a las 48 horas.

Epicrisis

Con este caso clinico hemos querido plantear un posible conflicto que puede llegar a
sentirse como ético, aunque es también cuestion de buena praxis. Ninguno de los cursos
extremos planteados entraria dentro de la correcta actuacion clinica, porque la evidencia
cientifica no establece claramente el camino a seguir en los casos individuales, por lo
que no tenemos ni la seguridad ni la capacidad de saber lo que va a ocurrir. De ahi la
importancia de la historia de valores de los pacientes, que debe estar contemplada y
tener un peso especifico en nuestras decisiones como médicos. En este sentido, no
deberiamos sentirnos menospreciados cuando el paciente no comparte nuestras
indicaciones, sino plantearnos cémo poder profundizar en la situacion de la persona e
intentar acompafiarle en su proceso, minimizando en lo posible los dafios que pueden
sobrevenir de una decision no suficientemente informada o valorada.

Hay pacientes que desean todo lo contrario de la de este caso, una cesarea electiva sin
indicacion médica a priori. Normalmente, esos casos no suelen plantear tanto conflicto,
pero también en ellos el realizar una historia de valores de la paciente puede ayudarnos
a entender el motivo de su deseo, como por ejemplo un parto traumatico previo, que
una vez que se conoce, se comparte y se trabaja con la paciente, puede no sélo cambiar
nuestra actitud sino también establecer una relacion de confianza que haga modificar a
la mujer su decision.

Concluyendo, parece imprescindible que aprendamos a realizar la historia de valores de
nuestros pacientes, porque eso nos ayudara en nuestra practica diaria, entendiendo
mucho mejor a la persona que tenemos enfrente y generando relaciones médico-
paciente de mucha mayor calidad, tanto humana como clinica.
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Resumen

Este documento busca explorar las razones del bajo impacto que la informacion sobre
infeccion nosocomial tiene en la prensa no especializada y las responsabilidades de
médicos y periodistas en esta situacién. Con este fin, un pequefio grupo de 13 expertos
en distintas materias, incluyendo médicos con experiencia en infecciones nosocomiales,
expertos en reclamaciones patrimoniales y ética y algunos periodistas de los principales
medios de comunicacion espafoles, tomaron parte en una mesa redonda para abordar
este tema. Se formularon una serie de preguntas, antes de la reunién, que fueron
distribuidas entre los participantes para ser respondidas por escrito y verbalmente en la
reunion. Tras la exposicion por uno de los participantes, se procedia a una discusion por
parte del grupo y a una conclusion de consenso. El documento fue posteriormente
editado y enviado a todos los participantes para su correccion y aprobacion final. Lo
recogido en este documento representan las opiniones personales de los participantes
y no necesariamente las de las instituciones para las que trabajan o con las que

colaboran.
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Introduccion

La infeccidn nosocomial es uno de los mayores desafios para los sistemas de salud en
el mundo desarrollado. Es la infeccion adquirida después del ingreso en una institucion
de salud y que no estaba presente o en incubacion en el momento del ingreso. Puede
involucrar hasta el 10% de los hospitalizados y puede causar hasta el 1% de las muertes
de todos los pacientes ingresados, lo que, traducido en cifras absolutas, proporciona
datos intolerables. Mas aun, si admitimos que una proporcién sustancial de tales
infecciones y muertes son potencialmente prevenibles con simples medidas de
aplicacion rutinaria.

Las razones por las que este tema no aparece con frecuencia en la prensa como reflejo
del trabajo critico de los medios de comunicacion, sobre el gobierno y las instituciones
de salud, fueron parte de la reflexién que tanto la Fundacién de Ciencias de la Salud
como la Future Day Foundation tuvieron sobre el tema en una reunién reciente. Se
plantearon preguntas acerca de si hay ignorancia, falta de interés u otras razones para
ello y se tomo la decision de celebrar una reunion conjunta entre los médicos que se
ocupan de la infeccién y su control y los profesionales de los medios de comunicacion,
en particular los que se dedican a informar sobre cuestiones de salud. A todos los
participantes se les hizo una serie de preguntas para revisar el estado del arte de cada
tema, con especial énfasis en la situacién en Espafna y las oportunidades de mejora.
Las opiniones expresadas por cada uno de los ponentes son propias y no representan
necesariamente las de la institucion o Instituciones a las que pertenecen. El presente
documento no tiene por objeto ofrecer recomendaciones u orientaciones, sino
simplemente transmitir opinion.

La reunién se celebré en Madrid el 27 de junio de 2018 y en este documento se recogen
las principales preguntas, respuestas y conclusiones de la reunién, actualizadas con la
literatura disponible hasta julio de 2018 y editadas.

Material y método

Antes de la reunién, se enviaron preguntas a los diferentes ponentes sobre la situacion
de las infecciones nosocomiales y su impacto en los periodistas. Cada una de estas
preguntas fue desarrollada por uno de los miembros del panel y discutida por todos los
asistentes, en un intento de llegar a una conclusion consensuada sobre el tema. Las
preguntas se dividieron esencialmente en dos bloques. En la primera se presentaron
algunos datos sobre la situacién de las infecciones nosocomiales en el mundo, en
Europa y en Espafia, tratando de saber si los periodistas conocian todos o la mayoria
de los principales datos sobre la dimensién del problema y pulsar el impacto que estos
datos les causaban. En un segundo bloque, se exploro la posicién de los periodistas,
sus prioridades y mecanismos para elegir la informacién y sus opiniones sobre como los
profesionales deben presentar la informacién para hacerla interesante para los lectores.
También tuvimos opiniones de los lectores y sobre el impacto que los problemas
relacionados con la infeccion nosocomial tienen en las reclamaciones patrimoniales a
las autoridades sanitarias y a las companias de seguros. Finalmente, se abordd una
vision desde la perspectiva de la ética del tema en discusion.
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El documento con los datos recogidos durante la conferencia, convenientemente
editados, fue devuelto a todos los ponentes para su correccion y aprobacion final.

Pasamos ahora a las diferentes preguntas que se plantearon, los datos y argumentos
presentados por los diferentes participantes y la respuesta resumida final que se
considero que reflejaba mejor la opinién del grupo de debate.

Pregunta 1. ;Qué es infeccion nosocomial y cuales son las cifras que dan
dimension a este problema?

Exposiciéon

Las infecciones adquiridas en el hospital o infecciones nosocomiales (IN) son aquellas
que se adquieren durante la estancia hospitalaria y como consecuencia de la atencion
sanitaria. Por conveniencia, son las que aparecen al menos 72 horas después del
ingreso hospitalario. También se consideran IN aquellas que, a pesar de haber sido
diagnosticadas dentro de las primeras 48 horas de ingreso, cumplan uno o mas de los
siguientes criterios: a) producirse en pacientes que hayan sido ingresados en otro
hospital dentro de las 48 horas anteriores; b) infecciones quirurgicas profundas o
espaciales en pacientes que hayan sido operados dentro de los 30 dias anteriores o
dentro de los 90 dias anteriores en el caso de cirugias con implantes; c) infecciones por
Clostridium difficile en pacientes que hayan sido ingresados dentro del mes anterior; y
d) infecciones causadas por un dispositivo implantado en el primer o segundo dia de
ingreso.

Es importante destacar que hoy en dia, la atencion sanitaria se extiende mas alla de los
hospitales de agudos y existen situaciones intermedias como los centros de dialisis, los
hospitales de dia, la hospitalizacion domiciliaria, la quimioterapia ambulatoria, los
hospitales para la atencion de enfermedades crénicas, las residencias de la tercera edad
y las residencias de ancianos, etc. Las infecciones que el paciente contrae al recibir
cualquiera de estos servicios de atencion de la salud o durante su estancia en uno de
dichos centros (para recibir atencion diurna, atencion hospitalaria, atencién a largo
plazo, etc.) se denominan infecciones asociadas a la atencién sanitaria (IAAS).

Las INs tienen un gran impacto en los cuidados de salud y en la sociedad en general.
Causan morbilidad y mortalidad significativas, prolongan los ingresos hospitalarios,
aumentan el gasto y promueven la resistencia a los antimicrobianos. Sus cifras, se
consideran un indice de calidad de los centros sanitarios (1-7).

Se calcula que las IN afectan a unos 4,1 millones de ciudadanos de la Unién Europea
cada ano. En Espafa, los datos numéricos pueden extraerse del estudio EPINE, que
consiste en un estudio de prevalencia realizado durante los ultimos 25 afos en una gran
proporcion de hospitales espanoles (8). El ultimo estudio incluyé 313 hospitales y 61.673
pacientes, de los cuales 4.772 sufrian de IN. En otras palabras, la prevalencia de IN en
nuestro pais es de 7,74% (7.53-7.95) y esta cifra se ha mantenido practicamente estable
durante 25 afos, oscilando entre 7,7% y 8,5%. Por supuesto, existen diferencias segun
el tipo de pacientes analizados. En cuidados intensivos las cifras de IN son claramente
superiores y se acercan al 20% de los pacientes (17,92% en el estudio EPINE 2017 y
21,37% en el estudio 2016).

106

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 50
Diciembre 2018, 50: 102-128
DOI: 10.13184/eidon.50.2018.102-128

La opinién del experto Emilio Bouza, Esteban Palomo
et al.

Cuando analizamos el observatorio de resultados de la Comunidad de Madrid,
centrandonos en hospitales de alta complejidad, la tasa es algo inferior a la media
nacional, 6,45% en 2016. Aun asi, si imaginamos un hospital con 50.000 ingresos al
afo, esta tasa de infeccidbn nosocomial significa que unos 3.500 pacientes se veran
afectados por estas infecciones sélo en un unico hospital.

Conclusion

Una infeccién nosocomial es una infeccién que se adquiere después de ingresar en un
centro sanitario y que no se encontraba en incubacién en el momento del ingreso. Afecta
entre el 7% y el 8% de los pacientes que reciben asistencia sanitaria en Espafia.

Pregunta 2. ;Cuales son las infecciones nosocomiales mas prevalentes en
Espana?

Exposicion

Las principales IN son las infecciones por Clostridium difficile (CDI), infecciones del sitio
quirurgico (ISQ), infecciones del tracto urinario (ITU), infecciones del tracto respiratorio
(ITR) e infecciones del torrente sanguineo relacionadas con catéteres (BRC). En el
estudio EPINE, la tasa de ITU nosocomial ha disminuido en los ultimos afios, siendo la
ISS la mas frecuente (prevalencia del 2,24%), seguida de las ITR (1,74%), ITU (1,59%)
e IRC (1,18%) (8).

Las infecciones por C. difficile (ICD) se consideran la causa mas importante de infeccion
nosocomial en el momento presente y probablemente las asociadas con el mayor gasto
econdmico. ICD causa diarrea con grados variables de gravedad y puede resultar letal,
principalmente cuando esta producida por cepas hipervirulentas. Desafortunadamente,
ademas de causar episodios graves, uno de los mayores problemas de la ICD es que
aproximadamente 20-30% de los pacientes sufriran episodios recurrentes, que con
frecuencia van a requerir reingreso hospitalario y que tendran graves consecuencias
sobre la calidad de vida del enfermo. La via de transmisién es oro-fecal, de persona a
persona, o mediada por contaminacion de superficies. Sabemos que las habitaciones
hospitalarias ocupadas por enfermos con CDI permanecen contaminadas con esporas
hasta 5 meses después del alta y su limpieza esta lejos de ser facil. Ademas de una
limpieza extrema, debe ponerse un particular énfasis en la higiene de manos, realizada
en este caso con jabdn antiséptico ya que las esporas de C. difficile son muy resistentes
a las soluciones alcohdlicas de uso comun.

En los Estados Unidos, los CDC comunican cifras de 250.000 episodios de ICD por aino,
con 14.000 muertes y un coste de aproximadamente 1.000 millones de ddlares. El
problema es que el diagnéstico del ICD no es sencillo y no se realiza de manera uniforme
en todos los hospitales, por lo que las tasas publicadas no reflejan adecuadamente la
realidad. En el estudio EPINE en Espana, sélo se describen 110 casos de ICD, lo que
representa el 2,09% de todas las IN y afecta al 0,17% de los 61.673 pacientes incluidos.
Sin embargo, sabemos que la incidencia estimada en Espana del ICD es de 1 a 5 casos
por cada 1.000 ingresos y 44 episodios por cada 100.000 habitantes/afno, lo que daria
lugar a cifras superiores a los 20.000 episodios anuales en nuestro Pais. En un estudio
realizado con la participacion de algunos de nosotros, se pudo comprobar que el 50%
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de los episodios de ICD en Espafa, no son sospechados, por lo que el infradiagndstico
en esta entidad esta bien demostrado (9-11). Desafortunadamente, los centros con
excelencia diagndstica son los que l6gicamente reportan las mayores incidencias, lo que
lleva a una apariencia de peor control del problema en dichos centros.

Las Infecciones del Sitio Quirurgico (ISQ) afectan al 4,5% de los pacientes, de acuerdo
con el estudio EPINE y causan el 26,5% de todas las IN.

La tasa de IN varia claramente con el tipo de cirugia, siendo de alrededor del 2% en la
cirugia limpia (p.ej. cirugia cardiaca), 5,7% en la cirugia limpia-contaminada (p.ej. cirugia
del tracto biliar), 10,97% en la cirugia contaminada (p.ej. lesion traumatica reciente) y
6,99% en la cirugia sucia (p.ej. cirugia de la perforacion del tracto gastrointestinal) (8).
Mas del 25% de los pacientes ingresados en un hospital terciario tienen una herida
quirdrgica, por lo que esta IN representa también una carga numérica significativa. Las
infecciones de heridas quirurgicas, especialmente cuando son profundas (infecciones
de organos/espacios), pueden conducir a reingreso, cirugia adicional e incluso a la
muerte cuando estan acompafadas de bacteriemia o requieren drenaje de espacios
como el mediastino o el abdomen. También son particularmente graves los relacionados
con la infeccién del material protésico, como las valvulas cardiacas o los reemplazos de
articulaciones. En cualquier caso, siempre conducen a una morbilidad significativa para
el paciente y a un aumento significativo de los gastos sanitarios.

Las ITU nosocomiales afectan al 1,46% de los pacientes ingresados y representan el
20% de las IN. La incidencia es mayor en pacientes con sondaje vesical (5-25%) y el
riesgo aumenta con la duracién del sondaje (acumulado 10% al dia). Dado que se
estima que aproximadamente el 15% de todos los pacientes ingresados en nuestros
hospitales tienen una sonda vesical, la dimension cuantitativa del problema es enorme.
De los pacientes con ITU nosocomial, 2-4% tendran bacteriemia secundaria, y es en
esos pacientes donde la mortalidad es mayor.

Las infecciones del torrente sanguineo relacionadas con los catéteres (BRC) se
producen en el 1,17% de los pacientes ingresados y representan casi el 16% de todas
las IN. Se estima que el 10% de los pacientes hospitalizados son portadores de un
catéter intravenoso central y el 73% de uno periférico. Las tasas de infeccion aumentan
con la duracion de los catéteres colocados y se expresan en niumero de BRC por cada
1.000 dias de exposicion a catéteres, para tener cifras comparables. Las tasas oscilan
entre 0,7-2,3 episodios de BRC por cada 1.000 dias de uso del mismo (UCI 0,4-1,7 y no
UCI 0,9-2,7) (12). BRC puede ser especialmente grave en pacientes con valvulas
cardiacas protésicas o0 en pacientes con lesiones valvulares previas. Diferentes series
han demostrado que el 31-57% de todas las endocarditis nosocomiales son causadas
por un catéter intravenoso, muchos de los cuales eran catéteres periféricos, no siempre
estrictamente necesarios en el momento de la infeccion. El catéter como causa de
endocarditis infecciosa es especialmente frecuente en pacientes con cancer (13). La
mortalidad por estos episodios de endocarditis nosocomial oscila entre el 25% y el 45%.
Es importante recordar que los catéteres venosos periféricos no deben tomarse a la
ligera, ya que, como hemos visto, son mucho mas prevalentes que los catéteres
centrales y también tienden a producir bacteriemias de S. aureus, con la consiguiente
morbilidad y mortalidad de este patdégeno agresivo.

Por ultimo, en cuanto a las ITR, especialmente la neumonia nosocomial, es la mas
frecuente IN en las unidades de cuidados intensivos, afectando al 10% de los pacientes
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intubados, con una tasa de mortalidad atribuible del 15%, un aumento de la estancia de
unos 8 dias y un aumento de los costes de mas de 20.000 euros por caso. En el estudio
EPINE la tasa de infecciones respiratorias era del 1,43% y representaba casi el 20% de
las IN. Las neumonias asociadas a la ventilacion mecanica representaron el 23% de las
neumonias nosocomiales del estudio, lo que demuestra la importancia de extender las
campanas de prevencion de la neumonia también fuera de las UCI (12).

Conclusion

Las infecciones nosocomiales mas frecuentes en Espafia son, por orden decreciente de
incidencia, las infecciones por Clostridium difficile, las infecciones del sitio quirurgico, las
infecciones del tracto urinario, las infecciones del tracto respiratorio y las infecciones del
torrente sanguineo relacionadas con catéteres.

Pregunta 3. ; Qué sabemos acerca de la morbilidad y mortalidad de las infecciones
nosocomiales? ;Cual es su coste econémico?

Exposicion

Las IN son el efecto adverso mas frecuente de la asistencia sanitaria. Sus efectos sobre
la salud de los pacientes y los costes asociados han sido ampliamente estudiados. Sin
embargo, existe una falta de conocimiento preciso de la carga global que representan,
debido a la ausencia de sistemas de medicion (vigilancia) exhaustivos y a la
heterogeneidad de estas complicaciones (14, 15). Los costes directos incluyen el
alargamiento de la estadia en el hospital, la necesidad de pruebas afiadidas de
diagnostico y el tratamiento mediante el uso de antibidticos, otros medicamentos, cirugia
e ingreso con ingreso en la UCI. Los costes indirectos incluyen la discapacidad, el
aumento de la mortalidad evitable, los costes asociados con los litigios y la imagen de
los centros (de reputacion). Ademas, se asocian a una mayor resistencia de los
microorganismos a los antimicrobianos y los costes de oportunidad (16-18). Ademas,
las INs tienen otros efectos tanto en el paciente como en sus familias y en la sociedad,
derivados de la pérdida de productividad, los afios potenciales de vida perdidos y los
afos de vida perdidos ajustados, debido a muerte prematura y discapacidad (AVAD)
(19). Las infecciones por microorganismos multiresistentes (MDR) son una fraccién
importante de las infecciones nosocomiales. Recientemente, se les ha prestado gran
atencién debido a sus implicaciones actuales y futuras para la salud. Los MDR mas
importantes por su frecuencia son las Enterobacteriaceae resistentes a las
cefalosporinas de tercera generacion y/o a los carbapenémicos, los Staphylococcus
aureus resistentes a la meticilina (MRSA) y los bacilos Gram-negativos no
fermentadores resistentes a los carbapenémicos (20).

En Europa, segun datos del ECDC, se calcula que las IN causan 16 millones de dias
adicionales de hospitalizacion, 37.000 muertes atribuibles, y 110.000 muertes
contributivas con un coste de 7.000 millones de euros, sélo en costes directos (21). El
impacto social mas importante (AVAD/100.000 habitantes) lo tienen la neumonia,
seguido de la bacteriemia, las infecciones urinarias, las infecciones quirurgicas y las
infecciones por Clostridium difficile.
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En Espainia, los tres principales MDR que causan la muerte son E. coli resistente a las
cefalosporinas de tercera generacion, SARM y Pseudomonas aeruginosa resistente a
los carbapenems. Sin embargo, debido a su impacto tanto en los afios potenciales de
vida perdidos como en los AVAD, el orden de importancia es Pseudomonas resistentes
a los carbapenémicos, E. coli resistente a las cefalosporinas de tercera generacion y
SARM. Segun los calculos del ECDC, se estima que cada afio se producen en Espana
41.345 casos de infecciones por MDR, causando 1.900 muertes atribuibles, 40.611 afios
potenciales de vida perdidos y otros 8.200 afios de vida con discapacidad (20, 21).

En comparacion con las 10 principales causas de muerte en Espafa, en términos de
afios potenciales de vida perdidos, NI ocuparia el 4° lugar sélo por detras de las
cardiopatias isquémicas, el cancer de pulmoén y la enfermedad de Alzheimer. En cuanto
a los AVAD, las IN serian la novena causa. Segun estimaciones del ECDC, las IN
causan 1,5 millones de dias extra de hospitalizacién anuales en Espafia, 3.367 muertes
atribuibles, otras 10.011 muertes (como causa contributiva) y unos costes directos de
637 millones de euros (20, 21).

Conclusion

Aunque no conocemos con precision el coste y el impacto de las infecciones
nosocomiales en la sociedad, ambas son muy elevadas. En Espafa, en comparacion
con las principales causas de muerte, las infecciones nosocomiales se situan en el 4°
puesto en anos potenciales de vida perdidos, causan mas de 13.000 muertes y cuestan
mas de 600 millones de euros al afio.

Pregunta 4. ; En qué medida y a qué coste es corregible la infecciéon nosocomial?
Exposicion

Una gran parte de las IN son prevenibles y es nuestro deber y responsabilidad
considerar cada una de ellas como un fallo del sistema. Deben analizarse en equipo y
determinar donde se ha fallado, para prevenir episodios similares en el futuro. Pero
prevenir la IN no es una tarea facil porque practicamente todos los microorganismos
pueden causarla (virus, bacterias, hongos e incluso parasitos) y porque existen multiples
vias de transmisién (aérea, contacto, paciente a paciente, etc.) que requieren acciones
muy diferentes.

El plan de reduccion del IN suele estar coordinado por la Comisién de Infecciones de
los hospitales en los que se seleccionan los objetivos, se mide, se actia y se evaluan
los resultados, para determinar la eficacia de las diferentes acciones. Es esencial que
la mayor parte de la actividad se centre en la accidon mas que en la medicion, por lo que
a menudo se utilizan estudios de prevalencia puntual.

En la practica totalidad de los centros, existen planes de formacion en seguridad del
paciente y prevencién de infecciones nosocomiales para el personal. En algunos de
ellos también participan los propios pacientes, con notable éxito. También son
esenciales los planes de higiene de las manos, las medidas de aislamiento, las politicas
activas para retirar los catéteres vasculares y las sondas vesicales innecesarios, la
prevencién de la infeccion de la herida quirdrgica y la neumonia asociada a los
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ventiladores, y los planes para el uso prudente de los antimicrobianos. Por supuesto,
siempre se tomaran medidas rapidas cuando se detecten brotes.

Para llevar a cabo esta enorme tarea es necesario contar con un grupo multidisciplinar
formado por miembros “expertos”, como microbiélogos, preventivistas, farmacéuticos y
especialistas en Enfermedades Infecciosas y expertos en Medicina Ocupacional, y
representantes de las unidades con mayores indices de infeccion, como los miembros
de las areas de Cuidados Intensivos, Cirugia, Pediatria, Medicina Interna, Enfermeria y
otras. También es necesario contar con la presencia de departamentos de gestion y
centrales como mantenimiento, ingenieria, etc. El caracter multidisciplinar necesario se
justifica por si mismo, ya que suele ser necesario incidir en problemas desde diferentes
angulos, como la accion sobre determinados microorganismos particularmente
virulentos, sobre pacientes especificos, sobre el personal sanitario o sobre el entorno
hospitalario. Por este motivo, decisiones como la de la Comunidad de Madrid en 2006,
que hacen que esta tarea dependa unicamente de una Unica especialidad, han sido muy
mal recibidas por distintas sociedades cientificas y deberian ser reconsideradas.

Ademas, nos enfrentamos a otras dificultades afiadidas, como la falta de visibilidad de
la especialidad de Microbiologia Clinica, que, a pesar de su altisimo nivel de asistencia
y reconocimiento cientifico a nivel internacional, se ve seriamente amenazada en
nuestro pais por voces economicistas que abogan por su integracion en los laboratorios
centrales. No hay que olvidar que los microbiélogos son los primeros en tener el
diagnostico de infeccion y son la unica especialidad que tiene los datos globales al
respecto. También son expertos en infecciones y resistencia y deben ser elementos
esenciales y bien reconocidos en el control de las IN si queremos tener éxito. Por otro
lado, Espafia sigue siendo uno de los paises del mundo sin una Especialidad en
Enfermedades Infecciosas reconocida oficialmente. Necesitamos cambiar las leyes si
queremos seguir adelante.

Tenemos buenos ejemplos de medidas eficaces que han sido respaldadas por
legisladores de otros paises. Un ejemplo de ello es el caso de los EE.UU., donde tras la
demostracion cientifica de que el uso de una simple lista de control de recordatorio con
5 puntos obligatorios al insertar un catéter central, practicamente elimind las
bacteriemias relacionadas con el catéter, se aprobaron leyes para hacer obligatoria su
aplicacion. Ademas, esta legislacion fue acompafada de la asignacién de fondos a cada
Estado para su implementacion, con el objetivo de reducir estas infecciones
nosocomiales en un 50% en un periodo de 5 afios (22-25).

Estas medidas fueron seguidas de un sistema de incentivos y sanciones monetarias
para los hospitales basado en las tasas de infeccién nosocomial, que en todos los casos
se consideraron prevenibles. Es en este sistema donde las diferencias en el modelo
sanitario son mas significativas entre Europa y los Estados Unidos. Sin embargo, en
Francia, desde 2002, los hospitales son responsables de todas las IN y los pacientes
pueden solicitar una compensacion econémica a la ONIAM (Office National
d'Indemnisation des Accidents Medicaux, des Affections latrogenes et des Infections
Nosocomiales), que depende del Ministerio.

Este sistema de “zanahoria y palo” es un arma de doble filo, ya que castiga al mejor

diagnosticador, que suele ser el hospital con el mayor grado de excelencia, como
demuestran los datos cientificos recientes, y puede dar lugar a un subdiagndstico
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microbioldgico intencionado que no va acompafiado de una reduccion del uso real de
los antimicrobianos (26).

El cambio debe ser mas profundo, debemos implementar una cultura de seguridad del
paciente y del personal, y ese debe ser nuestro principal objetivo. No se trata de buscar
culpables, sino de no tolerar el incumplimiento deliberado de medidas de probada
eficacia (higiene de las manos, vacunacion del personal sanitario, etc., etc.). Pero todo
esto no puede basarse en el voluntarismo, hay que destinar recursos suficientes a la
realizacion de campafas continuas y sostenidas a lo largo del tiempo y hay que fomentar
la innovacion tecnoldgica para ayudar a evitar errores. Por ultimo, es fundamental
destacar que no es necesario transmitir a la sociedad la idea equivocada de que la
situacion de riesgo cero y de infeccidn cero es inmediatamente viable y que los medios
de comunicacién deben colaborar con el profesional de la salud mediante campanas
atractivas, pero serias y bien fundamentadas.

Conclusion

Es posible reducir significativamente las infecciones nosocomiales. Para ello, es
necesario implementar campanas utiles y eficaces, que actuen dentro y fuera de las
UCI, y que sean llevadas a cabo por equipos multidisciplinares con la colaboracion
necesaria de los servicios de Microbiologia, Enfermedades Infecciosas y Medicina
Preventiva, entre otros. Una estimacion bruta de todos los expertos presentes considera
que las cifras actuales de infeccion nosocomial en Espafa podrian reducirse al menos
en un 50%.

Pregunta 5. (;En la opinion de un periodista, es la infeccion nosocomial un
parametro de calidad de un Sistema de Salud?

Exposicion

Desde que, en 1847, Ignaz Semmelweis descubrié que existia una relacion entre las
practicas realizadas en las salas de necropsias del Hospital Universitario de Viena y la
alta tasa de mortalidad en la sala de partos, asistida por el mismo personal, y que la
higiene de las manos impedia esta transmision, es evidente que la reduccién de la
infeccion nosocomial es un parametro de calidad de la atencion sanitaria (27-30).
Desde entonces, numerosos estudios han demostrado que las infecciones
nosocomiales son una causa prevenible de graves efectos adversos en la atencion
sanitaria y su control, un mecanismo de seguridad del paciente (12, 23, 31-33).

La prevencion de infecciones ha sido incluida como uno de los parametros para el
seguimiento de la calidad en diferentes situaciones clinicas (12, 23, 34-40). Ademas del
factor humano, también esta el aspecto de la sostenibilidad de los sistemas de salud,
ya que las INs prolongan las estancias hospitalarias y aumentan los costes sanitarios
(mayor uso de medicamentos, mas estudios de laboratorio, etc.). Segun datos del
NNISS de Estados Unidos, durante el afio 2012 se produjeron 1,7 millones de
infecciones nosocomiales en el pais, lo que se tradujo en decenas de miles de vidas
humanas perdidas y un coste econémico de entre 28.000 y 45.000 millones de ddlares.

Aunque ya se ha mencionado, un estudio publicado en Infection Control and Hospital
Epidemiology estimé en 2011 que la implementacion de programas de prevencion para
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las INs puede prevenir alrededor del 65% de las bacteriemias e infecciones del tracto
urinario y el 55% de las neumonias e infecciones quirdrgicas, lo que no sélo salva
muchas vidas, sino que también ahorra millones de ddlares (41). Y lo que es mas
importante, las medidas para lograrlo son relativamente sencillas e incluyen una higiene
adecuada de las manos o la aplicacién de una serie de pasos en diferentes acciones
sanitarias con listas de control.

Por lo tanto, desde el punto de vista periodistico, no cabe duda de que las infecciones
nosocomiales y los indicadores utilizados para evaluar su incidencia son un factor que
puede utilizarse para evaluar la calidad de la atencion. Sin embargo, a la hora de
establecer comparaciones y analisis entre instituciones, es necesario sopesar muy bien
las diferencias en las situaciones basicas de las poblaciones a las que sirve cada una y
valorar la evolucién de cada institucién mas que la comparacion entre centros. Por lo
tanto, los centros o servicios con un mayor nimero de pacientes con un perfil de alto
riesgo tienen mas probabilidades de tener indicadores mas altos de infeccion
nosocomial que otros centros.

Dada la magnitud del problema, es sorprendente que la infeccidon nosocomial encuentre
un eco en los medios de comunicacion —al menos entre los generalistas— mucho menor
que el de otros factores relacionados con la “buena salud” en la atencién sanitaria. Por
ejemplo, a pesar de que el estudio EPINE se lleva a cabo en nuestro pais desde 1990,
lo que nos ha permitido obtener una imagen en movimiento de las tendencias en la
frecuencia y los focos de infeccion nosocomial, la realidad es que sus datos han recibido
mucha menos cobertura mediatica que los de otros informes de salud que se hacen
publicos periédicamente, como los que informan sobre el estado de las listas de espera
para la cirugia (8).

Conclusion

Desde el punto de vista periodistico, las cifras de infeccidon nosocomial pueden utilizarse
como indicador para evaluar la calidad de la atencion en un sector determinado. Pese a
ello, la Infeccién nosocomial ha recibido muy poca cobertura mediatica en los principales
medios de comunicacion.

Pregunta 6. ; Como se compara la informacion sobre Infeccién nosocomial en los
medios de comunicacion en los Estados Unidos, Europa y Espafa, en parametros
objetivos?

Exposiciéon

Una de las ventajas de las INs es que su registro y monitorizacién es rutinario y uniforme
en muchos paises. El primer programa de vigilancia epidemioldgica de las infecciones
nosocomiales se puso en marcha en Estados Unidos en 1970, y la mayoria de los paises
desarrollados cuentan actualmente con sistemas propios, la mayoria inspirados en el
modelo estadounidense, que buscaban tanto el seguimiento e identificacion de los
microorganismos causantes como la comparacién de los distintos hospitales, con el fin
de mejorar el control y la prevencién de estas infecciones. En Europa, el Centro Europeo
para el Control de Enfermedades (ECDC), con sede en Estocolmo, lleva a cabo desde
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2011, bajo los auspicios de la Comisién Europea (21), un estudio exhaustivo sobre la
prevalencia de las IN y la resistencia a los antibiéticos en los hospitales de todos los
Estados miembros.

En el caso de Espaiia, existen varios modelos autbnomos, como el catalan y el andaluz,
pero la principal referencia en la vigilancia de las INs es el estudio EPINE, lanzado en
1990 por la Sociedad Espanola de Medicina Preventiva, Salud Publica e Higiene (8).
También existe un estudio especifico para la vigilancia de las infecciones nosocomiales
en UCI, Envin-Helics, desarrollado en 1994 por la Sociedad Espafola de Medicina
Intensiva, Critica y Coronaria (42). Por lo tanto, no hay escasez de datos disponibles.

Dicho esto, la pregunta especifica sobre cédmo es la informacion publicada sobre este
tema por los medios de comunicacidén, solo puede ser respondida con sencillez
afirmando que es claramente limitada. El tema deberia tener mas y mejor cobertura en
la prensa no especializada, lo cual es so6lo en parte responsabilidad de los medios de
comunicacion, sino también en parte de las instituciones que deberian mejorar su
trabajo de comunicacion. A ello hay que afiadir la demanda social. Desde que el Instituto
de Medicina de los Estados Unidos publicé el libro “To Err is Human” en el afio 2000,
que reveld que los eventos médicos adversos eran la tercera causa de muerte en los
Estados Unidos, la poblacién ha tomado conciencia de estos eventos, y uno de ellos,
las infecciones nosocomiales, ha surgido como un verdadero problema de salud publica
(43). A veces, generar alguna alarma social es rentable.

Es evidente que existe una creciente interaccion entre los medios de comunicacion de
masas y las revistas cientificas, y que casi todas las semanas los medios de
comunicacion recogen y transmiten a la sociedad algunos de los datos cientificos mas
relevantes que han aparecido en las principales revistas cientificas (44). Las relaciones
entre las dos formas de comunicacion no siempre son faciles y deben tener en cuenta
aspectos como la necesidad de ser de interés periodistico, la falta de tiempo, la
necesidad de prudencia y el enorme impacto que pueden tener los medios de
comunicacion en general. Por otra parte, aunque algunos ensayos clinicos han podido
demostrar la influencia de las campafias de los medios de comunicacion en la reduccion
de problemas como la lactancia materna (45), la estigmatizacién del VIH de los jovenes
afroamericanos (46), el uso de mosquiteros en Camerun (47), las campanas de
reduccién del tabaquismo (48) (49) o el ejercicio fisico (50), en muchos casos, algunos
meta-analisis no son concluyentes a la hora de asegurar tal impacto. Es el caso de la
eficacia de las campafas de abandono del habito de fumar, en las que no es posible
demostrar un impacto duradero atribuible a la intervencion de los medios de
comunicacion (51) o al abandono de los comportamientos de riesgo para prevenir la
propagacion de enfermedades transmisibles (52) o el consumo de drogas (53-55). El
impacto que es posible en lugares donde el uso de los medios de comunicacién por
parte de la poblacién es escaso, debido al bajo nivel socioeconémico, es probablemente
menor (56).

Por otra parte, y a menudo, los medios de comunicacién simplemente informan sobre
los hechos, pero sélo transmiten una pequena proporcion de los mensajes de salud
necesarios que las personas deben llevar a cabo para protegerse en situaciones de
brotes de enfermedades transmisibles (57).

Existen diferencias generales de orientacién en el contenido de los medios de
comunicacion en los Estados Unidos de América y en Europa. En opinion de Hallin, y
en términos de orientacion politica, los medios de comunicacion europeos tienen una
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posicidbn mas ideoldgica, mientras que los estadounidenses buscan una mayor
objetividad en las noticias (58). No se han encontrado datos que permitan comparar
objetiva y cuantitativamente la incidencia de las noticias de infeccion nosocomial entre
Estados Unidos y Europa. Daniela Paolotti revisa los principales acontecimientos en el
mundo de la infeccion entre 2008 y 2013 y compara la informacion, las necesidades de
los profesionales y del publico en relacion con ellos. Hubo un gran interés en los
diferentes eventos, especialmente en las infecciones por C. difficile y MRSA, aunque
fueron mas estaticos para el publico en general que para los profesionales. Hace
hincapié en la necesidad de colaboracion entre las autoridades sanitarias, los
profesionales y los medios de comunicacién para garantizar la calidad de la informacion
y su justificacion basada en pruebas (59).

Conclusion

No conocemos ningun estudio que compare especificamente la cantidad y calidad de la
informacion sobre infecciones nosocomiales en la prensa no especializada de Estados
Unidos, Europa y Espana. En general, la informacién sobre el tema es bien recibida y
seguida con interés por los lectores.

Pregunta 7. ;La baja cantidad de informacion sobre infecciéon nosocomial en los
medios no especializados, se debe a ignorancia del problema o a falta de prioridad
del mismo?

Exposicion

No insistiremos en los datos ya presentados. Se ha comentado que entre el 7 y el 8%
de todos los hospitalizados en Espana adquieren una infeccion que no tenian en el
momento de su ingreso. La OMS estima que las cifras son aun mas altas y cercanas al
9% para todos los hospitalizados en Europa. Ademas, una proporcién significativa de
estas infecciones son causadas por microorganismos multirresistentes (MDR). Creemos
que estos datos, sin muchos mas detalles, son conocidos en la mayoria de las oficinas
editoriales de los medios de comunicacion. Dicho esto, no es facil establecer las razones
por las que dicha informacion tiene poca o ninguna presencia en la vida diaria de los
medios, especialmente en la televisidon. Vivimos de las noticias, de lo que son hechos
nuevos de interés general. Si el medio es especializado, el espacio para todo tipo de
informacion en salud se hace por principio. Por el contrario, en un entorno generalista,
la novedad, las noticias, pueden provenir de un amplio abanico de sectores: la politica,
la sociedad (con su desprendimiento de los acontecimientos, los hechos sociales, los
cientificos, la salud, la educacion...), la cultura, el deporte, la economia..., y el tiempo
de emisién o el espacio impreso o virtual es muy limitado.

La competencia para “vender” la informacién del dia, la que llenara las paginas,
impresas o virtuales, los listados de noticias de television, es dura. Y el ganador es aquel
que es mas interesante, mas llamativo (ya sea positivo o negativo), que tiene una mejor
imagen, o simplemente que tiene esa imagen.

Segun la VIII Encuesta de Percepcion Cientifica 2017 (50) de la Fundacion Espafiola

para la Ciencia y la Tecnologia (FECYT), la conciencia social de la ciencia ha mejorado
sustancialmente. Mas de la mitad de la poblacion ya responde correctamente a esta
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pregunta: ¢ los antibiéticos curan las infecciones causadas por bacterias o virus? Suena
como una anécdota, pero no lo es. El conocimiento cientifico ha aumentado. Hace una
década, s6lo menos de la mitad de los entrevistados tenian razén al responder a la
pregunta sobre los antibiéticos. Seis de cada 10 espanoles consultados por la FECYT
se declaran interesados en temas de Salud y Ciencia, y el medio por el que la mayoria
de ellos adquieren la informacion es la Television.

Los periodistas saben que no podemos renunciar a la informacion sobre la salud, pero
la infeccidn nosocomial no suele ser “noticia”. En 2009, se lanzé una campana en Nueva
York para vincular las bebidas azucaradas con la obesidad. La iniciativa (recogida como
un estudio cientifico publicado en Jama Internal Medicine, tuvo el efecto de reducir
significativamente las bebidas azucaradas entre adultos y adolescentes (51). Los
medios de comunicacién pueden y deben ser aliados. Muchos pacientes recurren a los
medios de comunicacién para completar o encontrar la informacion que reciben de los
profesionales. Aunque la responsabilidad de la promocion de la salud, las campafas,
la prevencion y la educacion sanitaria recaen en las autoridades publicas.

Las fuentes son esenciales a la hora de hacer llegar la informacion a los medios de
comunicacion, que la someteran al torbellino de sus reuniones editoriales. Estas fuentes
deben buscar formas de ser noticia comunicando una investigacion, un resultado parcial
o definitivo de un estudio, una evidencia, una alerta, una queja. Un evento relevante
para cuya comunicacion y difusién deben estar dispuestos a colaborar con los medios
de comunicacion. La critica también debe ser defendida y comunicada.

Por primera vez este ano, “Infoperiodistas y Acceso”, con el apoyo de la Federacién de
Asociaciones de la Prensa Espanola (FAPE) y la Asociacion Nacional de Informadores
de Salud (ANIS), ha llevado a cabo un Infonédmetro de Salud 2018 entre mas de un
centenar de periodistas de 2.361 medios de comunicacion: prensa, radio, television,
digital y blogs, nacionales y locales. El objetivo era evaluar la relacion entre las fuentes
de informacion y los profesionales de la informacién sanitaria.

El sector de la salud representa el 2,8% del total de la cobertura general de los medios
de comunicacion. Las redes sociales como Twitter, o la informacion en Internet de sitios
web de salud especificos y la propia Wikipedia, representan el 44 por ciento de las
busquedas de informacién. Entre los temas informativos de interés se encuentran los
estudios de investigacion y desarrollo. El setenta por ciento de la informacién del sector
se publica en medios digitales a pesar de que solo representan el 15% de los medios
consultados. De esta manera, se alcanzara el 86 por ciento de los impactos en la
audiencia.

Conclusioén

El peso del sector Salud es del 2,8% del material publicado. La escasez de informacion
sobre la infeccidon nosocomial no es tanto un problema de ignorancia como un problema
de competencia con otros aspectos “mas noticiosos”.

La especializacion de los periodistas puede abrir el camino en este torbellino, con el

valor afiadido de distinguir la informacién rigurosa de la que no lo es, y de escapar de la
alarma y el sensacionalismo.
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Pregunta 8. ;Sabemos lo que suponen y representan las reclamaciones
patrimoniales causadas por Infeccion Nosocomial?

Exposicion

Los errores médicos son frecuentes y afectan, por ejemplo, en un hospital espafiol, al
6,2% de los pacientes ingresados, desde el servicio de urgencias. Segun dicho estudio,
la causa de error mas comun ocurre entre los pacientes que llegan con fiebre y tienen
enfermedades infecciosas en las que se cometen errores diagndsticos o terapéuticos
en el 12,8% de los casos (60).

La OCDE ha elaborado una lista de 21 indicadores que recomienda para el seguimiento
en los hospitales como garantia de la seguridad del paciente. Se clasifican en seis
secciones, la primera de las cuales es la de infecciones nosocomiales. En particular,
recomienda prevenir las neumonias asociadas con la ventilacion mecanica, la infeccion
del sitio quirurgico, otras infecciones atribuibles a la intervencién médica y las ulceras
por presion.

La infeccion es una causa frecuente de reclamaciones patrimoniales, pero a menudo los
hospitales sélo son legalmente responsables si no cuentan con las normas habituales
de prevencion de infecciones, establecidas y aplicadas correctamente, o indirectamente,
si el personal responsable no las cumple bien, lo que da lugar a complicaciones para los
pacientes (61).

El Sistema Nacional de Salud britanico pag6 un total de 911 millones de libras esterlinas
(0,88% del presupuesto total) en concepto de indemnizacion por mala praxis en
2010/2011, cifras que no han disminuido significativamente en los ultimos afos. Por
ejemplo, entre 1996 y 2010 hubo 971 reclamaciones por infecciones causadas por
infecciones por S. aureus resistente a la meticilina (SARM) o Clostiridium difficile (CDI)
que costaron al contribuyente britanico 35,2 millones de libras esterlinas. Las solicitudes
de reembolso por SARM disminuyeron, pero las debidas a CDI (62) se mantuvieron
estables.

En Espanfa, de las 971 reclamaciones médicas presentadas en las comunidades de
Aragén, Cantabria, Extremadura y La Rioja, el 2,98% se debieron a infecciones
nosocomiales. Inicialmente, la aparicién del concepto de infeccion nosocomial en la
demanda era casi sinbnimo con su estimacion. El contagio hospitalario, se consideraba
como la adquisicion o propagacion de una enfermedad, debido a una esterilizacion
insuficiente o a la falta de antisepsia, que ponia involuntariamente en contacto a los
microorganismos patégenos con las personas dentro de una instalacion hospitalaria o
centro de salud. En estas reclamaciones se invierte la carga de la prueba, por lo que el
demandado debe probar la existencia y el cumplimiento de las normas apropiadas. Los
centros deben cumplir y disponer de sus propios protocolos de prevencion y control de
enfermedades, incluyendo las infraestructuras adecuadas para combatir y, sobre todo,
prevenir las infecciones. No s6lo basta con tener estos protocolos, sino que, aunque se
tengan, hay que demostrar que se ponen en practica y cumplir con los parametros
establecidos en ellos. No poseer tales protocolos o no aplicarlos adecuadamente, es lo
que diferencia la negligencia de lo que puede considerarse una complicacion.

Aunque la infeccidbn nosocomial es una de las principales causas de problemas
prevenibles tras el ingreso hospitalario, el nimero de quejas por infecciones
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nosocomiales en Espafia es bajo. En general, el 85% de las demandas contencioso-
administrativas o civiles son desestimadas y mas del 99% de las demandas penales no
terminan en condena.

El establecimiento de una especializacion de los jueces en reclamaciones médicas daria
lugar a sentencias mas justas y equilibradas.

Uno de los problemas comunes de los jueces es la correcta interpretacion del concepto
de “precocidad’ a la hora de tomar decisiones que dependen de la aplicacion “precoz”
de un diagnéstico o tratamiento.

Conclusion

Aunque la infeccidbn nosocomial es una de las principales causas de problemas
prevenibles tras el ingreso hospitalario, el numero de quejas por infecciones
nosocomiales en Espafa es bajo. En general, el 85% de las demandas contencioso-
administrativas o civiles son desestimadas y mas del 99% de las demandas penales no
terminan en condena.

El establecimiento de una especializacidén de los jueces en reclamaciones médicas daria
lugar a sentencias mas justas y equilibradas.

Pregunta 9. ;Cual es el papel del periodismo en confrontar al “mundo politico”
con la infeccién nosocomial como responsabilidad de Estado? El ejemplo inglés.

Exposicion

A finales de los afios noventa, en Inglaterra, surgié un interés particular por las
infecciones nosocomiales y su reduccion con la redaccién de los primeros documentos
para establecer un plan de control (63). Las cifras de 300.000 infecciones adquiridas en
el hospital al afio, con un coste de mas de 1.000 millones de libras esterlinas, y una
progresion a veces fatal para el paciente, se transmitieron al publico. Los datos fueron
particularmente paradigmaticos para dos enfermedades, las infecciones bacterémicas
causadas por Staphylococcus aureus resistente a la meticilina (SARM), a la que se
atribuyeron unas 9.000 muertes al afo, y la creciente epidemia de infecciones por
Clostridum difficile (CDI), inicialmente con cepas hipertoxigénicas y con alta morbilidad
y coste. Tal vez un ejemplo de esta conciencia publica sea el llamado “escandalo del
Hospital Stafford” que se produjo en las proximidades de 2008, cuando una
investigacion reveld que las malas condiciones de higiene y control de las infecciones
desde 2005 se asociaban a un aumento de las muertes en dicho centro. El escandalo
fue tan grave que David Cameron tuvo que pedir disculpas a la nacion.

La cobertura de estos y otros hechos por parte de los medios de comunicacién no
especializados en el Reino Unido cred una conciencia publica del problema que se
extendio desde la opinién publica hasta la clase politica y el parlamento. La legislacion
que se elaboré para controlar ambas enfermedades, a la vez que se establecian normas
para mejorar la higiene hospitalaria en general y se disponia de un mejor registro de
datos, ha dado sus frutos con reducciones muy marcadas en ambos problemas,
reducciones que no tienen un paralelo del mismo tamano en otros paises europeos
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donde el problema no se ha trasladado por igual a la clase politica y no se ha traducido
en legislacion (64).

En Espafia, los medios de comunicacién se nutren de los nuevos desarrollos en este
campo de grupos y sociedades como la Sociedad Espafola de Enfermedades
Infecciosas y Microbiologia Clinica (SEIMC), la Sociedad Espafola de Virologia y el
estudio EPINE, que lleva a cabo la Sociedad Espafiola de Medicina Preventiva y Salud
Publica. Ademas, a menudo también se presta atencién a lo que dicen otras sociedades
y a cierta informacion procedente de los sindicatos que operan en el sector de la salud.
En Espafa, un caso paradigmatico que cambio la actitud de prevenciéon en muchos
hospitales y que signific6 un antes y un después, especialmente en la prevencion
mediada por la contaminacion del aire ambiente en el quiréfano, fue el caso de un brote
de aspergilosis invasiva asociada a una cirugia cardiaca mayor en un gran hospital de
referencia.

La vision de los medios especializados sobre las infecciones nosocomiales es
radicalmente diferente a la de los medios de comunicacién en general. Para entender el
enfoque informativo de estos ultimos, primero debemos resumir la evolucién de las
redacciones a lo largo de la crisis econdémica. Un desarrollo que ha despoblado estas
redacciones de verdaderos especialistas en salud y ha convertido a los periodistas en
editores de todo, lo que equivale a ser editores de nada. Se trata de un fendmeno
generalizado que ha deteriorado la calidad de la informacién. En general, los medios de
comunicacién abordan las infecciones nosocomiales desde la perspectiva del escandalo
sin una clara intencion de crear opinidn publica o de dar al poder legislativo un mandato
para actuar.

Conclusion

Se considera esencial el papel de los medios de comunicacién como formadores de
opinion y como vehiculos para ejercer la presion necesaria sobre el poder legislativo en
cuestiones de gran interés para los ciudadanos, como las infecciones hospitalarias. El
ejemplo inglés es quizas el mas notorio en las ultimas dos décadas en este sentido.

Pregunta 10. ;Cual seria el interés potencial que suscitaria un proyecto de
formacion de periodistas sobre las infecciones nosocomiales y sus
condicionantes?

Exposicion

La infeccion nosocomial es una noticia relativamente recurrente en los medios de
comunicaciéon, con una presencia significativamente mayor en los medios de
comunicacion especializados en salud que en los medios de comunicacién en general.
Generalmente es en las noticias (en mas del 90 por ciento de los casos) cuando ocurre
un evento negativo —noticias, crisis, estudio, informe, etc.— que enfatiza los datos
generalmente preocupantes, si no alarmantes.

Las fuentes de informacion, especialmente en un momento en el que Internet y las redes
sociales juegan un papel que no les corresponde, o no deberia corresponderles, pero

119

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 50
Diciembre 2018, 50: 102-128
DOI: 10.13184/eidon.50.2018.102-128

La opinién del experto Emilio Bouza, Esteban Palomo
et al.

que la poblaciéon en general les concede, tienen en la mayoria de los casos una fiabilidad
mas que dudosa.

Varios estudios (American Publishers Federation, OMS, EFPIA) concluyen que ocho de
cada diez fuentes de informacion sanitaria no ofrecen el rigor que exige (o deberia exigir)
la importancia de los temas en este campo de la informacion.

Los periodistas reciben cada dia una multitud de informacién en diferentes formas vy
formatos y a menudo no tienen tiempo para discernir en profundidad lo que es
interesante y lo que no lo es. El volumen de trabajo y la consiguiente falta de tiempo
también tienen un impacto decisivo en la calidad de la informacion.

En este marco, la especializacion periodistica, los periodistas especializados en salud,
es cada vez mas escasa. Las redacciones, tanto generales como especializadas,
cuentan cada vez con menos personal experimentado, lo que se refleja claramente en
la informacion difundida. EI campo de la informacion sanitaria es paradigmatico en este
sentido.

Existe una incuestionable relacion efecto/causa entre la formacién y la informacion. La
formacion de quienes proporcionan informacién es un elemento clave para una mejor
calidad de la informacion.

En esta situacion, no sélo creemos que es apropiado, sino también que se deben
establecer programas de formacion especificos en este y muchos otros ambitos.

Conclusion

Un proyecto de formacién para periodistas sobre la infeccion nosocomial y sus
determinantes no solo seria interesante, sino necesario.

Pregunta 11. ; Qué espera un lector de periédicos y otros medios de comunicacién
de la informacion sanitaria sobre la infeccion?

Exposicion

Para poder analizar las preferencias del lector de informacién sanitaria y opinar con
conocimiento de causa sobre el posible interés del lector por la infeccién nosocomial, es
necesario realizar una revision de los temas que han tenido un papel destacado en la
informacién sanitaria en Espana en los ultimos afos, con el fin de extraer patrones y
compararlos con la infeccién nosocomial.

Por otro lado, es importante delimitar el concepto de lector de informaciéon en salud,
debido a las notables diferencias en el enfoque y contenido de los periddicos
generalistas y sus suplementos de salud, con los especializados en informaciéon en
salud.

La informacion que interesan, investigan y publican los medios de comunicacion esta

directamente relacionada con el interés de quien la demanda. Es por ello que las
preocupaciones e intereses de la sociedad son a menudo un factor determinante a la
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hora de estructurar y priorizar unos asuntos sobre otros (65). Y en este sentido, la
informacién sanitaria ha experimentado un notable crecimiento en los ultimos afios,
coincidiendo con el aumento de la preocupacion por la salud en el barémetro realizado
por el Centro de Investigaciones Socioldgicas. A modo de ejemplo, si comparamos el
barémetro del Centro de Investigaciones Sociolégicas (CIS) de abril de 2004 con el
mismo periodo de 2018, vemos que el porcentaje de encuestados que consideran la
salud como su principal preocupacion casi se ha duplicado, pasando del 5,3% al 10,3%,
es decir, de ser el décimo problema de la sociedad al quinto (66) (67).

Es interesante ver con qué frecuencia un tema se apodera del espacio de la informacion
de una manera tan intensa, ya sea por la gravedad de la informacién o por el periodo
de tiempo que cubre, que logra monopolizar la conversacion. Esto es especialmente
cierto en el campo de la salud, hasta el punto de que diferentes estudios han sido
capaces de conectar cada afio calendario con un tema de salud que se destaco del resto
en la prensa. Aunque no vamos a incluirlos todos, vamos a enumerar algunos ejemplos:
2002 SIDA, impulsado por el Congreso Mundial celebrado en Barcelona, 2004 Gripe
Aviar, 2005 Ley del Tabaco, 2009 Gripe A, 2011 y 2012 Financiacion y sostenibilidad
del SNS, 2014 Ebola y 2015 Tratamiento de la Hepatitis C.

Una vez identificados los temas de mayor interés, encontramos que la gran mayoria de
los temas que han generado mayor numero de articulos y demanda de lectores en los
ultimos 18 afos tienen patrones comunes. Destaca la informacion sobre enfermedades
infecciosas de alto impacto social. Ademas, en los ultimos cinco anos, estas noticias se
han intercambiado e incluso se han combinado con el debate sobre la sostenibilidad del
sistema y la gestion sanitaria (el caso de la hepatitis C es especialmente significativo).
(68-70).

Por lo tanto, se puede concluir que la infeccién nosocomial es un tema que puede ser
de interés para el lector de informacion sanitaria, en la medida en que contiene muchas
de las claves comunes a los principales problemas de salud que han desempefiado un
papel destacado en la informacién sanitaria en los ultimos afos. El lector de hoy, mucho
mas informado y con recursos a su disposicion, espera algo mas que cifras de
mortalidad, datos de prevalencia o estadisticas diversas. La naturaleza de la infeccion
nosocomial plantea cuestiones que cualquiera de nosotros se plantearia como paciente,
y nos permite abordar su cobertura desde diferentes perspectivas.

Ademas de definir el concepto, enumerar las infecciones mas comunes y las principales
vias de infeccion, es interesante abordar cuestiones como las medidas de seguridad
que las comunidades auténomas y los complejos hospitalarios estan implantando en la
actualidad, y los costes que suponen para el sistema, asi como las medidas que tanto
los profesionales sanitarios como los pacientes pueden implantar dia a dia en materia
de prevencion.

Ademas de definir el concepto, enumerar las infecciones mas comunes y las principales
vias de infeccion, es interesante abordar cuestiones como las medidas de seguridad
que las comunidades auténomas y los complejos hospitalarios estan implantando en la
actualidad, y los costes que suponen para el sistema, asi como las medidas que tanto
los profesionales sanitarios como los pacientes pueden implantar dia a dia en materia
de prevencion.

Otro tema de interés es el grado de relacion entre la reduccion del riesgo de infeccion y
el alta precoz, analizando las implicaciones de estas medidas para los pacientes.
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También es importante informar al lector sobre la posible responsabilidad legal de los
hospitales, o el tratamiento que las companias de seguros de salud proporcionan para
este tipo de infeccion. Debe aclararse que existen tratamientos para este tipo de
infecciones y su relacion con la farmacorresistencia, dado que se trata de un tema de
actualidad en el que participa la Unidon Europea y que esta estrechamente relacionado
con el tratamiento de las infecciones nosocomiales.

El enfoque que se puede adoptar para la infeccion nosocomial es amplio y con diferentes
perspectivas. La forma de decidir qué informacién priorizar nos la da el propio lector, y
es que en materia de informacién sanitaria no existe un perfil Unico, diferenciando, de
forma muy sucinta, al lector generalista de los medios de comunicacién que consulta la
informacién sanitaria, del lector generalmente relacionado con las ciencias de la salud
que es un usuario habitual de los periddicos especializados.

Conclusion

La infeccion nosocomial tiene un interés potencial para los lectores de informacién sobre
la salud. La naturaleza de la infeccién nosocomial permite proporcionar al lector, ya sea
de medios generales o especializados, informacion interesante sobre aspectos que van
desde el campo legal hasta el clinico, y también relacionarla con otras noticias de
actualidad como la farmacorresistencia o el alta precoz.

Pregunta 12. ;Qué aspectos tendria en cuenta un experto en ética sobre las
misiones que deben llevar a cabo los profesionales de la salud y los periodistas
para ayudar a reducir las infecciones nosocomiales?

Exposicion

La ética del periodismo y de los medios es una disciplina ampliamente desarrollada y de
especial importancia, dada la gran influencia de los medios en la conducta de la gente.
No en vano se les denomina “el cuarto poder”.

El primer problema que surge es cudles son sus funciones. La primera respuesta,
universalmente aceptada, es la de “informar”. El periodismo consiste en contar lo que
ocurre. El periodista seria, en este caso, un mero transmisor que hace publico algo que
en principio no lo es. La publicidad de los acontecimientos de la vida sin duda tiene un
importante componente ético, ya que permite descubrir, por ejemplo, la corrupcién, algo
que de otro modo pasaria desapercibido. Pero también incluye un componente muy
negativo, como sucede cuando salen a la luz aspectos o conductas que pertenecen a
la vida privada de la gente, y por tanto amenazan su intimidad y su privacidad.

Se deriva de lo anterior que publicar eventos no puede considerarse bueno en si mismo,
ni cabe ampararse en el argumento de que la funcion del periodismo es simplemente
“informar”, como si fuera posible adoptar una posicion de pura “neutralidad”. Por mas
que con frecuencia se declare, esta supuesta neutralidad no existe, porque no puede
existir. De hecho, el periodista no publica todo lo que oye o ve. Selecciona lo que
considera ‘“relevante” y pueda darle un “titular’, a veces cuanto mas impactante y
escandaloso, mejor. Lo cual rompe completamente cualquier intento de pretendida
neutralidad.
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El periodista es un informador, pero el informador tiene la enorme capacidad vy
responsabilidad de crear “opinidon publica”. No creo que sea posible distinguir con
claridad, por mucho que se defienda, entre informacion y opinién. No es cierto que la
informacién sea neutral o carente de valor y que la opinion esté cargada de valores.
Todo esta cargado de valores, queramos o no. Y la responsabilidad de los profesionales
siempre consiste en lo mismo, en manejar adecuadamente los valores en juego en su
profesion. Esto ocurre en el caso de los jueces, los médicos, los politicos y, por
supuesto, también en el de los periodistas. No cabe duda de que los valores
relacionados con la salud, la vida y el bienestar preocupan enormemente a la sociedad,
que busca informacion en los medios. De modo que la demanda existe. El problema es
el suministro. En primer lugar, porque gran parte de la informacién que se encuentra,
por ejemplo, en las redes, es en muchos casos poco fiable. Por otro lado, los medios,
por lo general empresas comerciales, estan mas interesados en las “noticias” que
puedan resultarles rentables que en otras en principio mas valiosas o mas utiles para
los ciudadanos.

Valga un ejemplo. Los errores médicos seran con frecuencia mas “noticiables” que los
programas de prevencion de acontecimientos adversos, aunque la importancia sanitaria
y social de esto ultimo es mucho mayor que la de lo primero. Lo que demuestra que los
objetivos del periodismo y la atencion sanitaria no solo no son los mismos, sino que
pueden ser incluso antagonicos.

¢, Pueden reconciliarse ambos, haciéndolos converger en un punto intermedio que
pueda resultar satisfactorio para ambas partes? Por supuesto que si. Ese es el propodsito
de reuniones como la que ha dado origen a este documento de opinidn. Solo el
conocimiento mutuo, el intercambio de opiniones y puntos de vista, la formacion
sanitaria de los profesionales de periodismo y la formacién periodistica de los
profesionales de la salud puede llevar a la promocion de una nueva “cultura” en este
campo. Que es probablemente lo que nos falta.

Conclusion

La informacién nunca es neutral. Siempre esta “cargada de valores”. Por tanto, su
calidad dependera de cdmo se gestionen éstos. Solamente la colaboracién entre
periodistas y profesionales de la salud podra evitar sesgos en el analisis y mejorar la
informacion de los asuntos sanitarios, y mas en concreto del problema de las infecciones
hospitalarias. Un campo en el que la informacién certera y cuidada es sumamente
importante, porque solo asi se podra poner fin al mito, tan extendido hoy en dia, de que
en la era de los tratamientos con antibidticos ya no es necesario tomar las precauciones
universales de prevencion y uso correcto que muchos hoy consideran tipicas de tiempos
ya periclitados.
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La banalidad consiste en el puro
convencionalismo que acaba privando de
autenticidad y responsabilidad al ser
humano.

Heidegger M. Ser y tiempo

“La Ola” (Die Welle) es una pelicula alemana inspirada en los sucesos que tuvieron lugar
en un instituto de Palo Alto en California, el Cubberley High School, en el aio 1967
cuando tras cinco dias de experimentos, el profesor de historia Ron Jones tuvo que
interrumpir el proyecto “La Tercera Ola”, con el que pretendia demostrar a sus alumnos
los peligros de la autocracia y el posible retorno de un sistema totalitario. Jones llamé al
movimiento “La Tercera Ola”, debido a la nocion popular de que la tercera de una serie
de olas en el mar es siempre la mas fuerte, y afirmé que sus miembros revolucionarian
al mundo. Ante el asombro del profesor, los alumnos se entusiasmaron hasta tal punto
de que a los pocos dias empezaron a espiarse unos a otros y a acosar a los que no
querian unirse a su grupo. El experimento cobré vida propia, con alumnos de toda la
escuela uniéndose a él. Jones se preocupé acerca del resultado del ejercicio y lo detuvo
al quinto dia haciendo ver a sus alumnos que el movimiento tenia un lider mundial: Adolf
Hitler. Se rumore6 que hubo implicaciones, como el suicidio de uno de los alumnos, pero
poco ha trascendido sobre el asunto.

En 1981, el escritor estadounidense Todd Straesser narré en su libro The Wave bajo el
pseudénimo Morton Rhue, los hechos que recuperd el director Dennis Gansel,
ubicandolos en la Alemania de la época actual. El film obtuvo un gran éxito en el Festival
de Sundance y consiguid erigirse como lider en taquilla en Alemania cuando fue
estrenado en 2008. Después de 10 semanas en cartel, 2,3 millones de personas vieron
la pelicula.

La trama de esta pelicula gira alrededor del profesor Rainer Wenger, a quien le es
asignado dirigir un proyecto educativo en torno a la autocracia.

En una de las primeras escenas de la pelicula, unos jovenes comentan: “No existe una
meta conjunta”. Esta idea va a ser el eje en el que gire el argumento de la obra.

El primer dia, el profesor comienza definiendo la autocracia (del griego, “gobierno de
uno mismo”), de forma que existe tanto poder por parte de una persona o un grupo, que
pueden cambiar las leyes a su antojo. A continuacion, plantea a sus alumnos la
pregunta: ¢ seria posible que en Alemania volviera a tener lugar una dictadura? Y como
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todos apuntan que eso seria imposible actualmente, Wenger comienza el experimento
con el cual quiere demostrar a sus alumnos que eso puede ser posible.

El profesor Wenger articuld una serie de clases en las que presentd los elementos que
intentan dar sustento a esta metodologia politica: el poder mediante la disciplina, la
fuerza del grupo, el sentimiento de comunidad, los ideales comunes y la ayuda mutua.

En apenas unos dias el experimento cobré vida propia y alumnos de toda la escuela se
unieron a él. Lo que comenzé como una serie de ideas inocuas, se fue convirtiendo en
un movimiento real. Los jovenes se entusiasmaron, se pusieron un nombre, mejoraron
en autoestima e iniciativa, superaron sus diferencias sociales, se implicaron en el disefio
de un simbolo gréafico, adoptaron un uniforme comun y un saludo propio.

Los estudiantes conformaron un grupo dentro de la institucion, con normas y objetivos
comunes, una clara representacion de grupo, con dinamica y roles propios surgidos de
la interaccion.

Al comienzo de la pelicula se observan dos roles destacados y claramente
diferenciados: Uno es el de Karo, quien ademas de tener el papel protagonista en la
obra de teatro, es la mejor alumna de la clase. El otro rol es el de Tim, un alumno que
sufre la exclusion por parte de sus compafieros y busca en todo momento incluirse y ser
aceptado.

Segun avanza el experimento, el liderazgo del profesor sobre la clase va desviandose:
se vuelve dirigente, da 6rdenes, elogia y critica de forma arbitraria, tiene previsto un plan
a desarrollar, pero no explica las razones que motivan sus decisiones. Las directrices
son dadas de modo que los alumnos no puedan tener una visién total sobre la tarea a
realizar. El profesor, que hasta el momento representaba la autoridad prescrita
institucionalmente, claramente se convierte en lider. A través de su lema: “poder
mediante la disciplina, fuerza mediante la comunidad, fuerza a través de la accion,
fuerza a través del orgullo”, hace que cada dia los alumnos alcancen una nueva meta.
Por ejemplo, el profesor logré que todos ellos entrasen a su aula y, en menos de 30
segundos, estuvieran sentados en actitud atenta y con la espalda bien recta, resueltos
a iniciar la clase.

La comunicacion también se modifica: desaparecen los dialogos de los alumnos entre
si, las bromas y las risas. Las 6rdenes pasan a ser acatadas y nadie se opone. Los
jovenes de La Ola se han vuelto totalitarios (el que disiente debe callarse o sera
eliminado) y comienzan a generar nuevas pautas de comportamiento que les permiten
reconocer quién pertenece al grupo y quién no. El movimiento se extiende mas alla del
aula, y sélo hay una posibilidad: o se estd en la Ola o contra ella. Sélo se admiten a
cualquier actividad a los miembros del grupo.

Los dos personajes descritos anteriormente
también sufren un cambio: gradualmente Karo se va
diferenciando del resto de sus compafieros, no se
siente identificada con ellos y comienza a oponerse.
No solo dejara de ser “la protagonista” sino que,
como miembro disidente, sera apartada vy
caracterizada como una enemiga. Tim, por el
contrario, dejara de sentirse excluido, tendra un rol
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importante en el grupo y pasara a convertirse en el mas fiel seguidor del lider.

Al tercer dia, los alumnos comienzan a aislarse y
amenazarse entre si. Hay un efecto de fascinacién
mutua entre el lider y el grupo; el lider mismo se
encuentra atrapado por esta ilusién y no acepta las
advertencias de su esposa, que intenta hacerlo
desistir de la experiencia.

El profesor se sorprende por la ciega obediencia de

los alumnos a sus 6rdenes y, un tanto preocupado,
decide ponerle fin a la experiencia no sin antes agudizar al maximo la situacion
convocando a todos a una amplia reunion multitudinaria. Para esta ocasion todos se
han vestido con sus uniformes y esperan ver su deseo realizado, es decir, el surgimiento
de un movimiento a escala nacional que pueda cambiar la historia y enorgullecer a
Alemania. Y es este el punto en que todos los miembros de La Ola se sentiran
desilusionados. El profesor les hace ver que este movimiento es similar a lo que ocurre
en una dictadura y que su lider mundial no es otro que Adolf Hitler.

En una entrevista realizada al director de la pelicula, Dennis Gansel, el periodista le
pregunto: ¢ Dirias que el éxito del experimento depende de la popularidad y aceptacion
del profesor?, a lo que el director contesto:

Desde luego, ayuda tener una personalidad carismatica: alguien que realmente sea un
lider, con capacidades reales de liderazgo, que pueda persuadir a la gente, a quien los
alumnos admiren. Creo que el sistema fascista es
tan pernicioso psicolégicamente que facilmente
puede rebrotar en cualquier otro sitio y momento. Le
das a gente que antes no tenia voz una parcela de
responsabilidad. Formas una comunidad. Eliminas
las diferencias individuales, dandoles a todos la
oportunidad de distinguirse. Nuestra sociedad se
define por el individualismo. ¢Es la necesidad de
sobresalir de la multitud lo que hace que un
experimento como La Ola sea posible? Cuando era
jJoven, siempre deseaba tener algo con lo que identificarme. Envidiaba a mis padres por
haber tenido el movimiento estudiantil de los 60, en el que todos tenian unas metas
comunes, intentando cambiar el mundo y todo eso. Creci en las décadas de los 80 y los
90, cuando ya habia miles de movimientos politicos, pero sin direccién real. Nada que
te excitara realmente. Eso es algo que echaba de menos de veras. Creo que los
chavales de hoy se sienten de la misma manera. No podemos definirnos solamente a
través de la ropa y la musica, creo. Pienso que la gente tiene una necesidad mayor de
sustancia, una necesidad que crece mas fuerte. La tendencia hacia el individualismo y
la atomizacion completa de la sociedad en grupos muy reducidos no puede
sequir indefinidamente. En algin momento se producira un gran vacio. Ahi es donde
reside el peligro de que otro régimen totalitario intente llenar ese vacio. (Dennis Gansel).

Sin embargo, no creo que Gansel haya definido la esencia del problema. No se llega al

totalitarismo por medio del individualismo. Tampoco creo que consista en dar a las
personas una parcela de responsabilidad. Precisamente, pienso que es todo lo

132

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 50
Diciembre 2018,50: 129-134
DOI: 10.13184/eidon.50.2018.129-134

Hemos visto Rocio Nufiez Calonge

contrario: las liberas de toda responsabilidad, las incluyes dentro de un grupo, donde
existe una norma comun, un ideario a compartir.

Se han escrito miles de libros que intentan explicar lo ocurrido durante el nazismo,
queriendo comprender por qué fue posible que gentes corrientes, dejaran ocurrir y
apoyaran el terror. Y de una manera clara, este experimento lo ha revelado.

Ya Hannah Arendt hizo un primer diagnéstico de la situacion, especialmente lucido, en
su libro Los origenes del totalitarismo (1951). Ya no vale la mera responsabilidad de
acto, de aquello que hacemos, sino también la responsabilidad de aquello que no
hacemos pero que debia haber sido hecho. Es el gran tema de Arendt: actuar por
criterios convencionales, delegar la responsabilidad en otro o en otros no solo es
imposible, sino que constituye la maxima responsabilidad; es la responsabilidad de la
no responsabilidad, o mejor, de la irresponsabilidad; o también, la responsabilidad de la
banalidad.

El dominio total es el que excluye a los individuos humanos de las tomas de decisiones,
y por tanto les priva de responsabilidad. Se premia la “obediencia” y se castiga el
pensamiento autébnomo. Es el puro reino de la convencion, de la heteronomia, que
Arendt caracteriza como el “asesinato de la persona moral’. ?

En palabras de Diego Gracia, “El ser humano no puede enajenar su capacidad de
decisioén en algo o alguien distinto de si mismo, por mas que pueda dejarse aconsejar
por los demas. La decision moral es irrenunciable; renunciar a ella es tanto como
renunciar a la autonomia y, por ello, a la moralidad [...] La obediencia es siempre
heterbnoma.” O, como decia Arendt: “La obediencia es incompatible con Ila
responsabilidad.”

Y, ya antes de que sucediera el nazismo, se pregunté Ortega:

“¢ Pueden las masas, aunque quisieran, despertar a la vida personal? [...] ; Puede hoy
un hombre de veinte afios formarse un proyecto de vida que tenga figura individual y
que, por tanto, necesitaria realizarse mediante sus iniciativas independientes, mediante
sus esfuerzos particulares? [...] El desanimo le llevara, con la facilidad de adaptacion
propia de su edad, a renunciar no solo a todo acto, sino hasta a todo deseo personal, y
buscara la solucién opuesta: imaginara para si una vida standard, compuesta de
desiderata comunes a todos y vera que para lograrla tiene que solicitarla o exigirla en
colectividad con los demas. De aqui la accion de la masa”3

O, como describid la falta de autonomia entre la gente:

“Bajo la aparente indiferencia de la despreocupacion late siempre un secreto pavor de
tener que resolver por si mismos, originalmente, los actos, las acciones, las emociones,
y un humilde afan de ser como los demas, de renunciar a la responsabilidad ante el
propio destino, disolviéndolo entre la multitud; es el ideal eterno del débil: hacer lo que
hace todo el mundo es su preocupacion”. 3

El fendmeno de la obediencia extrema se ha estudiado desde diversos ambitos, no
unicamente el de la ética. Desde el punto de vista de la psicologia social, se han
realizado algunos estudios con resultados similares. Uno de los experimentos mas
famosos se llevd a cabo en 1971, en la prision de Stanford, analizando el
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comportamiento humano en situaciones de encerramiento. EI Experimento Milgram,
realizado en 1962 por el psicologo Stanley Milgram, estudié la voluntad de gente normal
de segquir las instrucciones de figures autoritarias aun en contra de su propia conciencia
y principios. Philip Zimbardo, el responsable del experimento de la prisidon de Stanford,
ha encontrado elementos idénticos entre sus hallazgos y las torturas que recibieron los
presos iraquies en Abu Ghraib.

Todos estos son claros ejemplos que explican lo que sucede en la pelicula La Ola:
observamos esa evolucion unidireccional, ya que, partiendo de unas premisas se deriva
hacia un régimen de terror y subordinacion, en el cual se anula cualquier voluntad al
margen del grupo. La Ola engloba una falsa ideologia de integracion por parte de cada
sujeto, pues, lejos de ser un movimiento juvenil donde cada cual puede manifestar sus
opiniones por heterogéneas que se presenten, todos quedan sometidos a un
pensamiento unico.

Desdichadamente, queda patente cémo el ser humano, basicamente heterénomo, lejos
de asumir su responsabilidad, hace de la obediencia un valor que sustituye a la decision
moral y demuestra cdmo es posible reproducir lo que nunca, nadie, queremos que se
repita.

Diez afios después de su estreno, es aun mas relevante que nunca: dictaduras que
aparecen en todo el mundo, y regimenes (sin ir mas lejos, Trump, en Estados Unidos)
que manifiestan cémo fortalecerse a través de la comunidad, la disciplina, construir un
muro y rechazar al extranjero, al otro, es, desgraciadamente, aun posible.
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El ocaso anuncia que el final inexorable del
dia ya estd proximo. El paseante transita
por la ultima parte de un dificil y tortuoso
camino, dentro de un bello paisaje que
transmite una mezcla paraddjica de
serenidad y de miedo: miedo frente a la
inminente llegada de la oscuridad. Esa es,
al menos, la extrana sensacidn que
produce en este paseante-lector la portada
del libro “Medicina paliativa. Cuidados del
enfermo en el final de la vida y atencion a
su familia”.

“¢ Y mientras tanto?”, pregunté el marqués.
“‘Mientras  tanto”, dijo  Abrenuncio,
“tdquenle musica, llenen la casa de flores,
hagan cantar los pajaros, llévenla a ver los
atardeceres en el mar, denle todo lo que
pueda hacerla feliz’. Se despidié con un
voleo del sombrero en el aire y la sentencia
latina de rigor. Pero esta vez la tradujo en
honor del marqués: “No hay medicina que
cure lo que no cura la felicidad”.

Son palabras de Gabriel Garcia Marquez en su novela Del amor y otros demonios,
cuando el médico Abrenuncio indica el tratamiento que necesita la nifia Sierva Maria.
Con ellas, el paseante cerraba su particular lectura del libro Medicina paliativa en nifios
y adolescentes (Blanco, 2017). De nuevo se presenta la misma necesidad: procurar la
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paz a quienes estan terminando sus vidas y sienten miedo. Cuidar del enfermo en el
final de la vida.

Cuando la curacion no se puede conseguir, prolongar la supervivencia — “salvar la vida”
— deja de ser el objetivo principal, mas aun si con ello se produce en el paciente un dano
afiadido que no merece recibir. La actitud y la actuacion terapéutica deben modificarse,
evitando tomar aquellas decisiones que pasarian a prolongar inutilmente y a costa de
un mayor sufrimiento la inevitable transicion hacia la muerte, en lugar de hacer que ésta
sea lo mas adecuada y humanizada posible, ya sea en un entorno sanitario o, mejor
aun, en el propio domicilio familiar. El esfuerzo no se reduce, sino que se reorienta hacia
el cuidado del enfermo en su integridad, llevando a cabo las actuaciones necesarias
para atender tanto a sus necesidades fisicas como a las psicologicas, a las espirituales
y sociales, sin olvidar nunca la atenciéon a sus familiares y cuidadores. Los cuidados
paliativos implican una adecuacion del esfuerzo terapéutico, es decir, una actuacion
proactiva que incluye anadir, modificar, no iniciar o retirar procedimientos de acuerdo
con los objetivos terapéuticos del momento evolutivo del enfermo. El abordaje integral
de la persona para cubrir todas sus necesidades debe ser tarea de un equipo
multidisciplinar compuesto por médicos, enfermeras, psicélogos, auxiliares de
enfermeria o cuidadores domiciliarios profesionales, trabajadores sociales, voluntarios
Yy, en su caso, capellanes u otros asistentes religiosos.

Sin duda, tiene un gran valor el esfuerzo que muchos profesionales dedican diariamente
para acercar cuidados paliativos de calidad a quienes los necesitan (Blanco, 2018). Pero
los cuidados paliativos asi entendidos todavia no estan al alcance de todos o no tienen
la calidad necesaria. Se debe garantizar y asegurar la igualdad de oportunidades para
el acceso en términos similares de calidad y de prestaciones. Los cuidados paliativos
son imprescindibles y son insuficientes. Hay que exigir cuidados paliativos de calidad y
universales, porque, ademas, cuando alguien pide terminar con su vida, cuando solicita
la eutanasia, la mayor parte de las veces lo hace porque no desea continuar viviendo
“asi”, tal como estd, en unas condiciones que le producen un gran sufrimiento fisico o
psicolégico o en unas circunstancias sociales o de soledad que también le provocan un
sufrimiento insoportable. Unos buenos cuidados paliativos con un esfuerzo terapéutico
adecuado a las necesidades y a las circunstancias del enfermo pueden hacer que este
ya no desee acelerar su muerte. Mientras ello no se consiga, las personas mas
indefensas, las que tengan un dolor que pueda ser tratado, las que estén solas o las
que sean O crean que son una carga enorme para sus familias, pediran la muerte
provocada de forma activa y directa para terminar con el sufrimiento. No obstante, aun
cuando unos buenos cuidados paliativos lleguen a estar al alcance de todos, seguira
habiendo personas en situacion terminal o con enfermedades graves no terminales
—degenerativas 0 no— que desearan poner fin a sus vidas; esos casos de una muerte
deseada ante la enfermedad grave (Acinas, 2016) son los que se tienen que
comprender, aceptar y regular.

En esta ocasion, el lector se encuentra con la sexta ediciébn de una obra ya clasica e
imprescindible en el mundo de la asistencia al final de la vida. Medicina paliativa es un
tratado amplio en el que setenta y siete autores (incluido este lector que escribe)
abordan el problema desde perspectivas diferentes, lo que ayuda a aproximarse mejor
a una realidad especialmente compleja. Pero es obligado destacar que el mayor peso
de la autoria lo llevan Wilson Astudillo y Carmen Mendinueta, quienes intervienen —
muchas veces juntos, pues no en vano comparten sus vidas de modo ejemplar —en 47
de los 57 capitulos que componen tan extensa obra. Se estructura en cuatro secciones:
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generalidades, manejo de sintomas, manejo del dolor y otros aspectos de la paliacion y
atencion a la familia. Las dos secciones centrales —manejo de sintomas y del dolor- se
ocupan de los aspectos que puede decirse son mas “técnicos”, llevando a cabo un
estudio exhaustivo de los multiples sintomas que se pueden presentar al final de la vida
y de sus correspondientes tratamientos.

El abordaje sintomatico es el primer deber terapéutico cuando ya se han desestimado
todas las actuaciones con finalidad curativa; entonces no terminan las obligaciones de
una asistencia sanitaria de calidad, pero el esfuerzo terapéutico tiene que adecuarse al
pronéstico y a la situacion evolutiva de cada paciente. El dolor es el sintoma principal,
aunque es necesario ademas evaluar otros sintomas de diversa indole que también son
importantes. A lo largo de diecisiete capitulos se aborda el tratamiento de los sintomas
digestivos, respiratorios, uroldgicos, ginecoldgicos, dermatolégicos, neurolégicos o
psiquiatricos, entre otros, sin olvidar la importancia de la cirugia ni el manejo de las
situaciones urgentes. Se estudian los cuidados paliativos en oncologia y también en las
enfermedades no neoplasicas, prestando una especial atencién a los ultimos dias de
vida.

Este contenido, que sin duda es imprescindible, se encuentra literalmente “abrazado”
por la otra parte de la obra, la que se dedica, al principio y al final, a los aspectos mas
“humanos” del proceso de morir. El libro concede gran importancia a todo ello y ensefa
desde la posologia de cada uno de los medicamentos utiles en el dolor neuropatico
hasta una regla tan sencilla como la de mirar a los ojos del enfermo cuando se habla
con él. Por ello, este tratado de Medicina Paliativa lo es al mismo tiempo de Bioética en
el final de la vida, y nos ayuda a elegir la mejor conducta en las situaciones que
presentan problemas éticos, esto es, conflictos entre valores.

Lo mismo que una actuacion médica excesiva es maleficente cuando ya no es posible
la curacion, también la medicalizacion excesiva de la muerte puede llegar a
deshumanizarla. Curar no es posible, pero tampoco lo es eliminar todos los sintomas.
El objetivo de la medicina paliativa es paliar, aliviar, y el deseo de que la medicina pueda
llegar a conseguir que las personas mueran sin sintomas es imposible, porque la muerte
va indisolublemente ligada al sufrimiento, como también es inherente a la condicion
humana la experiencia del dolor y la necesidad de enfrentarse a él. Esta vana promesa
de la medicina moderna hace que algunos enfermos o sus familiares soliciten la
sedacién de manera precoz y no indicada como una barrera defensiva para no tener
que enfrentarse a la muerte. Lo mismo puede decirse, en muchos casos, del suicidio o
de la demanda de eutanasia. El fin de la medicina no debe consistir en privar al ser
humano de la experiencia de su propia muerte.

En la actualidad, como bien se dice en el libro, la relacién con el paciente se basa en el
respeto a su autonomia y a su participacién, como demuestra la puesta en marcha del
consentimiento informado o de las instrucciones previas. También se trabaja mas en
equipo para tratar de resolver las multiples necesidades y reducir mejor el sufrimiento,
se potencia la participacion de los familiares y se resalta cada vez mas la importancia
de la creacion de una red social de apoyo a los pacientes y a sus familias. Es basico
coordinar la continuidad del cuidado entre hospitales y residencias, asi como desarrollar
equipos de apoyo paliativo domiciliario que trabajen en colaboracion con los de atencion
primaria; también debe existir una buena relacion con los servicios de ayuda y bienestar
social.
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Morir es parte de la vida, no de la muerte. Hay que vivir la muerte. Para desarrollar una
buena labor en los cuidados paliativos se necesita una actitud de sensibilidad y
compasion, un interés real por ese enfermo que es Unico, también —y sobre todo— en su
modo de entender la vida y en sus valores. La idea de la muerte impregna cada
momento que le queda al moribundo, quien tiene la posibilidad de vivir conscientemente
el final, la ocasion de recordar y poder revivir acontecimientos pasados, lo que puede
ser de gran ayuda para él y para su familia. A la hora de evocar la vida interviene tanto
el recuerdo como la imaginacion —el relato de la propia vida no es una autobiografia,
sino una novela- y el enfermo puede entenderse a si mismo porque es capaz de
reconstruir imaginativamente sus deseos, sus esfuerzos, sus éxitos o sus fracasos
(Heath, 2008). Contribuir a ello es una labor importante de quienes asisten y acompafian
al enfermo, cuyo conocimiento biografico y narrativo resulta esencial.

El lector aprecia cdmo en la obra se destaca que una buena comunicacion con el
enfermo y su familia es la clave de todo el proceso. Resulta fundamental explicar y
dialogar en cada fase, escuchar activamente, estimular unos objetivos realistas a corto
plazo y un pensamiento positivo, hacer que el enfermo y la familia participen de las
decisiones a tomar, facilitar su aceptacion y su adaptacion a la enfermedad y a la muerte.
Desarrollar una comunicacion adecuada también es imprescindible para detectar las
necesidades del enfermo y poder orientar el trabajo de los cuidados paliativos. El secreto
esta en la claridad, el afecto y el respeto. La espontaneidad y el sentido del humor
también son importantes. Es necesario cultivar los afectos en la afliccidon y saber cubrir,
ademas de las necesidades fisicas de confort y alivio de los sintomas, las necesidades
psicolégicas. El enfermo necesita sentirse bien cuidado, pero también necesita sentir
que es comprendido, acompafiando y querido, que no es una carga para los demas ni
es rechazado, y que se cuenta con él para tomar las decisiones que le afectan.

Hay que tener en cuenta la voluntad del enfermo y atender a sus deseos, considerar
sus preferencias en cuanto a las medidas a tomary, llegado el caso, respetar su derecho
a negarse a recibir un tratamiento. Una informacién adecuada es el primer paso,
intentando satisfacer todas las dudas que pueda tener el paciente. La esperanza se
basa en el conocimiento, no en la ignorancia. A continuacion, el dialogo es fundamental
para llevar a cabo una planificacién de la asistencia, adelantandose al momento en que,
probablemente, el enfermo no va a estar capacitado de hecho para tomar decisiones.
En este sentido, las instrucciones que previamente pueda dar cobran un gran valor y en
su momento podran ser de gran ayuda tanto para el profesional como para la familia.
Cuando no se conoce la voluntad expresada por el enfermo y éste se encuentra en una
situacion de incapacidad de hecho para tomar decisiones, el médico tiene el deber de
consultar el registro que corresponda para comprobar si existe algun documento de
instrucciones previas de ese paciente. La decisién del enfermo debe prevalecer sobre
la voluntad de su familia y de su entorno y también sobre la opinidon del médico, siempre
que ello no suponga ir en contra de la ley o de la buena practica clinica. Si el enfermo
ha designado algun representante, este tiene que defender lo que aquel ha dejado
escrito y no puede sustituir su decision.

Como ejemplo del respeto que este libro muestra hacia los valores y deseos del
enfermo, cabe sefalar la forma en que aborda el tema de la alimentacion: “lo trata sin
paliativos”. Decirlo “asi” es hacer un guifo al lenguaje. La nutricion no deja de ser un
punto conflictivo en la reflexion bioética, especialmente en el final de la vida, al punto de
que a veces existe disparidad en cuanto a considerarla o no un tratamiento. En el libro
queda claro que si existe una voluntad expresada por un enfermo competente de no
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recibir un apoyo nutricional agresivo, tiene que considerarse interrumpir la alimentacion
y en este sentido son utiles las instrucciones previas cuando el enfermo ya no esta
capacitado para tomar decisiones. También se afirma que el ayuno es una alternativa
legal y moralmente aceptable.

Medicina Paliativa aborda la ayuda que se debe dar a la familia y al cuidador; resalta,
por ejemplo, la importancia que tiene ensefar a cuidar. También se ocupa en
profundidad de la atencién al duelo y de como ayudar a afrontar mejor las pérdidas.
Dedica varios capitulos a los grupos especialmente vulnerables, como pueden ser los
nifos y adolescentes, los ancianos o las personas con demencia. Este lector aprecia el
alto grado de interés por llevar los cuidados paliativos a otras latitudes de este mundo
global en que vivimos. Todas esas virtudes se comprenden mejor al situar el libro en su
contexto natural, como es el hecho de que los principales autores —Wilson Astudillo y
Carmen Mendinueta— son miembros fundadores de Paliativos Sin Fronteras (PSF), una
ONGD nacida en 2009 con el objetivo de apoyar acciones destinadas a aliviar el
sufrimiento de los enfermos y de sus familias, en particular de los que sufren una
enfermedad incurable avanzada, progresiva y/o en fase terminal. PSF desarrolla
programas de docencia, cooperacion exterior y voluntariado y realiza diferentes
Jornadas de Formacion dirigidas al voluntariado, a los profesionales de la salud, a los
cuidadores y a las familias.

El libro Medicina Paliativa es de gran valor porque ensefia que la lucha contra el
sufrimiento consiste en mucho mas que un buen control de sintomas fisicos. Porque
ayuda a tratar también el miedo, la soledad, la tristeza o la incertidumbre. Y la pérdida
de sentido.

El paseante se detiene frente al crepusculo de la vida. Cae la noche.

Declaraciéon de conflicto de intereses:
El firmante de este articulo declara ser autor y coautor de dos de los capitulos que
componen el libro Medicina Paliativa. También declara ser socio de la ONGD Paliativos

Sin Fronteras y miembro de su Comisién Docente. No recibe ninguna compensacion
econdmica por ello.
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Anestesiélogo. Consultor en Etica Clinica. Hospital de Leén

La medicina es una profesion peculiar, donde se
establece una relacidon entre personas, médico vy
paciente, basada en la confianza y esperanza y que es
una relacion de ayuda, pues una busca resolver su
problema de salud, y la otra aportar los conocimientos
suficientes para conseguir el objetivo de intentar devolver
el enfermo a la normalidad. Esta relacion debe ser afable
y empatica, con dedicacion, preocupacion y con respeto
por los valores del paciente, para poder tomar la mejor
decision terapéutica. Se trata basicamente de humanizar
la asistencia sanitaria y realizar un planteamiento ético
que exige una respuesta a la pregunta esencial: ¢qué
debo hacer?

El auge de la bioética se ha visto favorecido por cuatro

principales factores: el desarrollo espectacular de la
Biologia; los riesgos de la investigacion cientifica; la aplicacién de la tecnologia en la
atencién sanitaria, modificando los extremos de la vida, y no menos importante, el
empoderamiento de los pacientes, que exigen informacion y participacion en las
decisiones sobre su salud. El riesgo de deshumanizacioén de la asistencia sanitaria esta
presente. Por ello humanizar la asistencia sanitaria, y en especial la oncologica por las
connotaciones especiales que tiene, es uno de los grandes retos de esta especialidad
médica en el siglo XXI, pues el manejo integral de la enfermedad sélo se conseguira
teniendo en cuenta los valores y la situacion personal de los pacientes oncologicos.

El libro Bioética y Oncologia. Una puerta abierta a la oportunidad es el primero que

plantea en nuestro medio la relacién entre ambas materias. Ha sido editado con el apoyo
de la Sociedad Oncolégica de Galicia (SOG). Figuran como autores, profesionales con
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autoridad cientifica y moral para abordar el tema, pues estan en la trinchera del dia a
dia y desde realidades diferentes, lo que les permite hablar desde la experiencia.

El libro, que cuenta con 462 paginas de las que las 28 ultimas estan ocupadas por la
abundante bibliografia consultada, es un volumen de cuidada edicién y facil lectura. En
su portada, una figura humana, donde se destaca en otro color el corazén, y con gran
cantidad de ramificaciones que salen de la figura que evoca, quién sabe, la complejidad
biografica de las personas. Esta estructurado en dos partes y cuenta con un total de 15
capitulos. La parte |, seis capitulos, esta dedicada a los fundamentos y aspectos
generales. Y la parte Il aborda, en los 9 capitulos que la componen, la tematica
especifica, es decir, la relacion entre oncologia y bioética. Todos los capitulos estan
divididos, a su vez, en subcapitulos o apartados, algunos con titulos muy originales.
Arranca el primer capitulo, titulado “Profesionalismo médico en el nuevo milenio”, con la
respuesta de uno de los autores a la pregunta de por qué se hizo médico. En todo el
capitulo, se hace una defensa de la humanizacién de la asistencia, pues facilita el
trabajo y minora el riesgo de desgaste profesional. EI buen quehacer del médico,
tomando prestado el titulo de un documento de la Organizaciéon Médica Colegial (OMC),
exige profesionalismo, que va mas alla del mero conjunto de conocimientos técnicos e
incluye la ética, la deontologia y el compromiso de servicio, lo que a su vez implica
integridad, compasién, competencia profesional, altruismo, excelencia y respeto a los
valores del paciente.

Pasan luego los autores a plantear por qué y para qué hablamos de profesionalismo y
excelencia, y proponen un cambio. La responsabilidad como garantes del paciente debe
concienciarnos sobre la necesidad de cambiar. Y ese cambio debe basarse en el
profesionalismo, la excelencia, y la humanizaciéon. Es decir, poner como objetivo la
dignidad humana, a base de motivacion y de la formacion en bioética.

El segundo capitulo se titula “Técnica, ciencia y humanismo. Bioética como puente y
solucion de problemas”. Se desarrolla la idea de que la bioética es la ética del siglo XXI,
una ética civica, interdisciplinar y dialogante, basada en la deliberacion prudencial sobre
la mejor decision razonable y prudente, tomando en cuenta las circunstancias y las
consecuencias. Proponen luego los autores repensar la idea de progreso como
concepto cientifico/filoséfico para la realizacion del ser humano. Para ello, sugieren
incorporar argumentos éticos a la investigacion, bajo el principio de responsabilidad, y
poner limites al progreso ilimitado, para no transformar los medios en fines. En el tercer
apartado, se habla de los principios de no maleficencia y de precaucion. El primero
obliga a la competencia profesional en sentido amplio, con habilidades sobre
comunicacion y capacidad de ponderacién. El principio de precaucién implica la no
neutralidad de la ciencia, por lo que es necesario apelar a la responsabilidad personal,
asumiendo que la libertad de investigacion no es absoluta y que es necesario un control
social de la ciencia y de los cientificos mediante la ética de la responsabilidad.

Seguidamente se entra en las relaciones entre bioética, politica, derecho y deontologia,
y también las diferencias y la complementariedad entre la heteronomia juridica y la
autonomia de la moral, asi como el papel que puede jugar la Deontologia como ética de
los deberes de la profesion y como procedimiento de autorregulacion.
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La institucionalizacion de la Bioética, que se aborda en el quinto apartado, favorece el
compromiso de las instituciones y organizaciones con la ética. La ética de las
organizaciones debe ser coherente y traducirse en una gestién de la calidad, no solo
por deber, sino también como medio para evitar la inevitable deshumanizacion.

El tercer capitulo se titula “La incertidumbre de la atencion al paciente oncolégico” y
parte del concepto del cancer como una doble enfermedad, emocional y social. La
medicina basada en pruebas (MBE), mediante la estadistica y la realizacion de ensayos
clinicos aleatorizados (ECA), busca disminuir la incertidumbre. Las ventajas y limites de
la MBE se analizan en el tercer apartado. La relacion entre incertidumbre e informacion
es el cuarto apartado, mostrando la evolucién desde la tendencia a no informar, a una
informacion aséptica e impecable por mandato legal. Sin embargo, la apuesta debe ser
la adaptacion a las necesidades de informacién del paciente, mediante habilidades en
comunicacion y el mantenimiento de una relacion de respeto hacia los valores del
paciente y la familia. Un trato personal, humano y empatico, con un adecuado tiempo
dedicado a la relacién con el paciente, ayuda a mermar la incertidumbre reinante. El
factor tiempo y la incertidumbre se analizan en el Ultimo apartado del capitulo, sefialando
que la subijetividad tiende a magnificar los tiempos de espera (salas de espera, citas
para pruebas, permanencia en listas de espera, etc.). Pero aun con la curacién, la
incertidumbre sigue presente. La percepcidn de apoyo emocional y una comunicacion
abierta, fluida y sensible son armas importantes.

“Principios, valores y virtudes en la relacion médico—paciente” es el titulo del cuarto
capitulo. Tras un inicio tedrico, sobre el pluralismo de la fundamentacion y el papel
esencial de la promocion de la racionalidad en bioética, los autores entran a considerar
las cualidades del médico ideal. El médico que a todos nos gustaria que nos atendiera
deberia ser un buen médico, virtuoso en su trabajo y comprensivo con la vulnerabilidad,
respetuoso, paciente y compasivo. Es tiempo de no olvidar las obligaciones, para lo que
es preciso educar en virtudes y recuperar el valor del trabajo bien hecho.

La esperanza es fundamental en la existencia humana, ya que justifica el esfuerzo de
cada momento. En oncologia, la esperanza es necesaria como provocadora y
consoladora, como escucha atenta y compasion. El cuarto apartado esta dedicado a las
virtudes que deben adornar a los profesionales, entre las que han de estar la humildad,
la prudencia, la templanza y la diligencia. Otras estan relacionadas con la compasion:
empatia, afabilidad y sensibilidad; y otras se alinean con la privacidad y el derecho a la
informacién, englobadas todas ellas en la confianza necesaria en la relacion médico-
paciente. Esas virtudes, deben relacionarse con el humanismo médico tradicional. Es
decir, ir mas alld de los deberes, pasando de la moralidad convencional a una
posconvencional, hacernos mejores a nosotros mismos y a los demas.

El capitulo quinto estad dedicado al “Andlisis de casos....0 cuando los extremos no
siempre resultan lo mas conveniente”. Plantean en la introduccién la necesidad de
tomar decisiones a diario con un contenido ético que en no pocas ocasiones pasan
desapercibidas como tales. Y defienden que la bioética aporta rigor metodoldgico para
resolver los problemas morales de la asistencia, postulando como método la
deliberacién prudencial. Se hace después un repaso de los diferentes modelos de
analisis de casos, que han ido parejos a la diferente manera de entender, en cada
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momento, la relacién clinica y la jerarquia de valores, para decantarse por la
deliberacién prudencial de Diego Gracia que sigue una metodologia concreta:
presentacion del caso, analisis de los hechos, deliberacién sobre los valores,
deliberacién sobre los deberes, y deliberacion sobre responsabilidades con las pruebas
de consistencia y decision final.

El movimiento se demuestra andando, y los autores emplean el siguiente apartado para
analizar dos casos clinicos mediante el método de la deliberacién prudencial, lo que
tiene una fuerza demostrativa evidente como aprendizaje del método. Al final del
capitulo abordan las caracteristicas de los Comités de Etica Asistencial (CEA): sus
inicios, sus funciones, la composicién deseable de los mismos, y quienes pueden acudir
a ellos para solicitar asesoramiento. Igualmente analizan las causas variadas de uno de
los problemas frecuentes en todos los Comités: el escaso numero de casos consultados.
Concluyen que la mision de los CEA es fomentar la reflexion moral en el equipo
asistencial para encontrar la mejor decision.

El sexto capitulo lleva por titulo “Sufrimiento, espiritualidad y esperanza en la atencion
del paciente con cancer. La respuesta del clinico”, territorio pantanoso donde los
profesionales nos sentimos incomodos por falta de formacion para manejar esas
situaciones. Es fundamental plantear una diferenciacion entre dolor y sufrimiento,
debido a la dualidad organica y espiritual del ser humano, que suele acompararse de
fragilidad y vulnerabilidad antropoldgica, social y moral.

De la espiritualidad, la autoconsciencia, el mundo interior, la libertad de eleccion y las
relaciones con los demas, que aportan el caracter biografico, se habla en el segundo
apartado, entendiendo la espiritualidad como afirmacion personal e intima de
autenticidad personal. Finalmente se habla de la trascendencia, en relacion con
experiencias importantes en la vida personal, y de la inteligencia espiritual, que facilita
la elaboracion de proyectos vitales y que junto con la inteligencia emocional del
profesional, es una herramienta util en el manejo del sufrimiento del paciente oncoldgico.

En oncologia son frecuentes lo que se ha venido en llamar conversaciones sensibles o
dificiles, y que hacen referencia a las mantenidas con motivo de un planteamiento de
decisiones compartidas sobre la orientacion del tratamiento. La empatia nos lleva a
intentar comprender la vida interior del otro y sus experiencias, mientras que la
compasién va un paso mas alla al intentar entender el estado emocional del otro, lo que
junto con el compromiso ayuda a reducir el sufrimiento.

La cuestién de la actuacion espiritual suele asociarse al paciente terminal, pero puede
surgir en cualquier momento evolutivo del proceso oncoldgico, por lo es importante
conocer las estrategias de orientacién sobre cuestiones relativas a la espiritualidad.

“Las decisiones compartidas en el paciente con cancer’ son el objeto del séptimo
capitulo. Antes de definir las decisiones compartidas, es importante tener en cuenta el
nuevo marco de la relacion clinica tras el reconocimiento de la autonomia y la capacidad
del paciente para tomar decisiones sobre su salud. Esa relacion ha virado del clasico
paternalismo hacia el modelo deliberativo, que toma en consideracién los valores y
preferencias del paciente. La toma de decisiones compartida es la interaccién entre
quien aporta sus conocimientos y quien manifiesta sus preferencias y valores, para
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actuar en consonancia de ellas. Sefialan los autores que un referente en la toma de
decisiones compartidas es el Modelo de Otawa de Annette O’Connor, que tiene en
cuenta tres apartados: las necesidades o conflictos decisionales, mediante el empleo de
escalas como la escala SURE; el apoyo decisional, siempre respetando los valores; y la
calidad de la decisién y de sus resultados.

Los documentos de instrucciones previas (DIP) son un claro ejemplo de toma de
decisiones compartidas, y de la capacidad de los pacientes para influir en las decisiones
relacionadas con su salud y facilitar la labor asistencial cuando ya no pueda expresarse,
planificando anticipadamente la asistencia sanitaria. Su elaboracion, por escrito, debe
realizarse en el entorno de la relacién clinica, y por razones practicas de accesibilidad,
es conveniente que figuren en un registro. Queda por resolver el problema de los DIP
en oncologia pediatrica por la obligatoriedad de la mayoria de edad para su elaboracion.
Y los autores tiene la delicadeza y sensibilidad de transcribir, como colofén de este
apartado, el Testamento poético vital de Antonio Gala.

Las barreras a la toma de decisiones compartidas vienen del profesional o del paciente.
El rechazo de la nueva relacion clinica, las dificultades organizativas o la carencia de
habilidades, pueden unirse a que la situacion de los pacientes para decidir no sea la
mejor, para dificultar la realizacion del DIP.

El capitulo octavo, “La atencion del paciente pediatrico con cancer”, analiza el quiebro
existencial, emocional y fisico que el diagndstico oncoldgico en nifios supone para toda
la familia. Tras los datos sobre incidencia, frecuencia y supervivencia del cancer
pediatrico, se pasa al analisis del tema de la informacion. Del paternalismo informativo
se ha pasado a una postura abierta de dar informacion honesta y veraz a padres y
pacientes, aunque esto no resulta facil para ninguno de los dos, familiares y médicos.
La informacién a los padres debe ser un proceso continuo, realizandose en entornos
adecuados y de forma comprensible, con respeto y empatia. La informacion al nifio debe
ser veraz y precoz para evitar temores y angustias, explorando sus conocimientos y
manteniendo el respeto a su capacidad de expresar deseos o dudas.

El apartado tercero aborda la toma de decisiones y el consentimiento informado,
imperativo ético y legal, en funcion de la autonomia del paciente, que en los nifios es
dinamica, asi como aspectos mas polémicos de las decisiones por representacién, como
la renuncia a tratamientos o la disponibilidad de la propia vida. La participacion en
ensayos clinicos tiene implicaciones distintas segun el tipo de ensayo clinico en el que
se participe; en general, se considera que la participacion en ensayos clinicos de fases
I 'y Il sélo debe hacerse en nifios y adolescentes con cancer cuando resultan seguros.

En el apartado final del capitulo, se realiza un planteamiento tedrico exquisito sobre
como deben plantearse los cuidados paliativos (CPP). Deben comenzar desde el
momento del diagndstico, de forma multidisciplinar e incluyendo a la familia y coexistir
con los tratamientos de intencion curativa. Y el broche del capitulo corre a cargo de “El
dia de Pablo”, las reflexiones sobre la pérdida de su hijo hechas por la periodista del
Heraldo de Aragon Cristina Delgado.
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El capitulo noveno, “La atencion del paciente con cancer avanzado y cerca del final de
la vida” introduce al lector en la tozuda realidad del dia a dia de los oncologos: el ver
morir a algunos de nuestros pacientes —dicen los autores— o derivarlos hacia cuidados
paliativos, asi como el problema de la soledad, algo mas grave que la enfermedad,
excelentemente abordado en un articulo de uno de los autores. Y ello para ratificar un
axioma conocido: no tratamos enfermedades sino enfermos, afirmando los autores que
la asistencia humanizada en oncologia necesita una inteligencia sentiente, comparable
a lo que Lain llamé amistad médica y Jovell, medicina basada en la afectividad.

La enfermedad oncoldgica, con tratamientos adecuados, se cura o cronifica en un 60%.
Estamos ante un cambio de paradigma de enfermos terminales a pacientes con
enfermedades croénicas evolutivas con prondstico de vida limitado, y de los pacientes
cronicos a enfermedades cronicas evolutivas, con crisis frecuentes, alta demanda de
recursos y problemas éticos asociados.

El apartado tercero plantea diferenciar, como Goma, entre el hecho de morir y la
experiencia moral de la mortalidad. En oncologia, cuando los tratamientos no son
curativos, saber en qué estadio de las fases que sefialdé Kibler-Ross se encuentra el
paciente facilita la comunicacion, la adaptacion, la adecuacion de tratamientos y ayuda
a comprender el sentido de la enfermedad y de la muerte.

Clasicamente, el ars moriendi, del que se ocupa el apartado cuatro, consistia en
acompanar, tranquilizar, rezar y arreglar los asuntos terrenales, preparando la muerte
con paciencia y aceptacion. Pero el concepto de muerte ha cambiado. Los autores
abogan por abandonar el término de muerte digna, que consideran una expresion toxica,
imprecisa, ambigua y fuertemente ideologizada, y sustituirla por el concepto de muerte
en paz o muerte tranquila, es decir, con un control adecuado del dolor y sufrimiento y
manteniendo los cuidados.

El apartado quinto establece los principios clinicos de la atencién al paciente con cancer
avanzado terminal, estableciendo una regla de oro tedrica que se basa en la
planificacion y coordinacion de cuidados segun las necesidades, escucha,
acompanamiento, soporte familiar y disponibilidad del equipo asistencial.... aunque los
autores asumen honradamente que no se suele aplicar por existir otras prioridades. Y
pergefan una estrategia general para los cuidados del paciente terminal, resumida en
el acronimo FACIES (Farmacos: solo los necesarios; Ambiente: proximo, amable,
personalizado; Cuidados: confort y conversacion; Incapacidad: reorientada; Estertores:
control con aspiraciones o farmacos), y donde se incluye la sedacién paliativa, que los
autores abordan de forma clara, definiéndola, explicando su gestion y reafirmando que
es una buena practica clinica.

Los principios de la bioética en el contexto del final de la vida del paciente oncoldgico
adquieren una formulacion especifica que conlleva una respuesta asistencial que
busque lo beneficioso para el paciente terminal, esto es, adecuacion del esfuerzo
diagnostico y terapéutico, evitando la futilidad y la obstinacion terapéutica.
Seguidamente, se aborda el tema de la eutanasia y el suicidio asistido, diferenciandolos
entre si y de otras situaciones como el rechazo al tratamiento, la limitacion de medidas
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de soporte vital, la supresion de tratamientos en la muerte clinica, o la sedacion paliativa,
lo que ayuda a clarificar conceptos en ocasiones interesadamente confusos. En el
momento actual, ambas practicas son ilegales en nuestro pais, manifestandose los
autores a favor de mantener la penalizacion, para definir el tipo de sociedad y proteger
a los mas vulnerables, dada la dificultad de mantener un control estricto de los
supuestos, como muestra la experiencia holandesa.

El capitulo décimo, “La confidencialidad en la era de la informatica y la genética”, arranca
con un caso supuesto, relacionado con la intimidad en las salas de espera. Se destaca
la obligacion legal y ética de confidencialidad y privacidad, se acotan conceptos
relacionados en el contexto de la especial relacion de confianza entre médico y paciente,
y se establece la relacién entre el derecho de confidencialidad y el deber del secreto.
Este deber no es absoluto, liberandose para evitar el dafo a terceros (en funciéon de la
magnitud del dafio y de la probabilidad de que se produzca), para evitar el dafio a la
propia persona, y por imperativo legal.

La deteccion de problemas relacionados con la confidencialidad, intimidad y secreto en
el dia a dia en las distintas areas de trabajo proporciona un ejercicio de sensibilizacion,
a la par que permite establecer acciones de mejora sobre los aspectos a corregir. La
relacion de las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion (TIC's) y la
confidencialidad, exige extremar la proteccion, siendo necesario sensibilizar a los
profesionales sobre el problema y proponer medidas de proteccién. Lo mismo vale para
las redes sociales, donde debe diferenciarse el uso personal y el profesional, cuidando
la privacidad. Al hilo de esto, los autores se hacen eco de las recomendaciones del
Manual de estilo para médicos y estudiantes sobre el buen uso de las redes sociales de
la OMC, y sobre el beneficio que su conocimiento por los profesionales acarrearia al
manejo de estas tecnologias.

El caracter de extrema sensibilidad de la informacion genética y el interés de terceros
por acceder a esa informacion debe llevar a las instituciones a elaborar normativas de
amplia proteccidén, estableciendo condiciones de realizacién, sistemas de
anonimizacion, prohibiciéon de discriminacién y garantia de privacidad. En el ultimo
apartado se realiza un breve recorrido por situaciones especiales de confidencialidad,
no variando en cuanto a derecho porque el paciente sea un profesional o un personaje
publico. Abogan por extremar la confidencialidad cuando se trabaja en equipos
multidisciplinares, y destacan la necesidad de proteger los datos de las bajas laborales,
al igual que la participacién en ensayos clinicos, especialmente cuando se trata de
menores. La reflexion final es que la privacidad y la intimidad son vistos por los
ciudadanos, en una sociedad compleja y de codigos morales multiples, como valores
prioritarios.

El capitulo undécimo se titula “La investigacion en cancer y la bioética. Relacion
tormentosa, divorcio o pareja bien avenida”, empezando por los antecedentes de claros
y oscuros de la investigacion en oncologia. La investigacion ha pasado de ser fortuita y
casual a que se considere que solo lo experimentado y validado tiene aplicacién clinica.
Se repasan histéricamente los distintos cédigos, declaraciones e informes relacionadas
con la investigacibn con seres humanos, aunque ninguno ha podido cuidar
suficientemente los derechos de las personas participantes en investigacion en casos
como el ensayo Bezwoda en Oncologia. Los autores recogen los 8 requisitos propuestos

147

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 50
Diciembre 2018, 50: 141-153
DOI: 10.13184/eidon.50.2018.141-153

Hemos leido J. Alberto Montes Armenteros

por Emanuel para valorar la ética en los estudios de investigacion: colaboracion de los
implicados, ser valiosa para la sociedad, validez cientifica, seleccion justa, relacion
riesgo/beneficio favorable, evaluacién independiente, mantener la privacidad y otorgar
el consentimiento.

Sobre el uso del placebo en investigacion se afirma que solo es éticamente correcto
cuando no hay tratamiento efectivo contra una enfermedad; usar placebo cuando existe
un tratamiento efectivo y de escasa toxicidad atenta, salvo casos especiales, contra la
beneficencia y la no maleficencia. Se platean serias dudas sobre la participacion en
ensayos fase | de pacientes sin opcion de tratamiento eficaz, y si el altruismo podria
justificar esa participacion en aras del bien social, teniendo en cuenta que la relacion
riesgo/beneficio es negativa.

Aunque los ensayos clinicos aleatorios son el gold standard en investigacion sobre
eficacia y seguridad, desde un punto de vista ético pueden ser criticados cuando no
ofrecen la mejor opcién, descuidan la atencion individualizada o presentan problemas
con la aleatorizacion. La justificacion ética de estos ensayos esta en alcanzar un
consenso clinico cuando haya un desacuerdo sobre el tratamiento mas eficaz.

El tema de los conflictos de intereses es puesto sobre la mesa de forma valiente, pues
la transparencia es un asunto pendiente en la investigacién en oncologia. Sefialan los
autores que una regulacion de los conflictos de intereses es necesaria, aunque no
podemos olvidar que la formacion continuada y la educacion médica es financiada casi
al 100% por la industria, lo que supone un importante sesgo que puede condicionar la
orientacion de la investigacion. Los autores son poco optimistas y creen que corremos
el riesgo de que la transparencia y la declaracién de intereses, pasen de ser una
prioridad a ser una mera formalidad.

La investigacion en poblaciones vulnerables, como la oncolégica, expone a los
pacientes a dano o abuso cuando la autonomia esta mermada y disminuida la capacidad
de entender la informacidén para participar en ensayos clinicos. En los paises en
desarrollo, ademas, se plantea el conflicto ético de acceso a la medicacion, que en el
tercer mundo es harto comprometida para la mayoria de la poblacion.

Los avances en biologia molecular hacen obligados nuevos disefios de ensayos que
permitan valorar la eficacia de tratamientos dirigidos hacia la alteracién gendmica
responsable del tumor, o que genera nuevos problemas éticos de costes, inequidad,
justicia distributiva, confidencialidad, creacion de nuevas desigualdades, qué hacer ante
descubrimientos no anticipados, la transmision de informacion a familiares, asi como los
problemas que plantean los bancos de tejidos de titularidad privada, que algunos paises
europeos han prohibido.

A pesar del titulo del capitulo duodécimo, “El cancer y los medios de comunicacion”, los
autores dejan claro que no es su objetivo hablar sobre ética del periodismo, peroque si
es necesario esbozar algunas consideraciones sobre el papel jugado por los medios de
comunicacion en su relacion con la oncologia y su especial tendencia al
sensacionalismo. El periodismo es una actividad que carece de una metodologia
cientifica, y el manejo de la informacion esta influido por el tipo de publicacién, la
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experiencia del profesional en estos temas, la imitacion de otros medios o el sesgo del
director.

En su codigo ético, los periodistas estan comprometidos con la verdad... como los
médicos y los cientificos. Pero en ciencia, las verdades son siempre relativas, en
continua revision y probables, lo, que no es del agrado del periodismo, avido de
certezas. Las dos pdaginas finales del segundo apartado lo dedican los autores a una
relacién de titulares periodisticos relacionados con la salud y la ciencia. Seria injusto no
reconocer el papel divulgador que los periodistas han hecho de la oncologia y la bioética.
Pero desde la misma profesion se ha instado a los periodistas cientificos a que sean
mas criticos, sosteniendo que informar bien supone informarse bien, evitando sesgos
en las fuentes de informacion. La ética debe ser la esencia de la comunicacién, lo que
exige moderar el entusiasmo por lo avances y progresos para evitar las posibles falsas
esperanzas que pueden generar. La dimension social de la informacién cientifica es
importante, pero se debe invocar a la responsabilidad de transmitilo de modo
responsable, a partir de fuentes fidedignas, evitando el sensacionalismo y estimulando
la lectura critica de articulos y publicaciones cientificas.

Citando a Domingo Garcia Marza, los autores sefalan que el objetivo de la publicidad
no es la comunicacion, sino influir en las decisiones del consumidor con una explicita
finalidad econdmica. Los cédigos deontoldgicos de la actividad publicitaria son una via
posible para promover la responsabilidad moral. En el ultimo apartado, los autores
recogen las conclusiones del Grupo espanol de pacientes con cancer (GEPAC), un
decélogo sobre el buen tratamiento informativo de la enfermedad. Y finaliza el capitulo
con las notas de un blog del periodista Raul Solis, con el titulo “Los enfermos no son
luchadores”, que no tiene desperdicio.

El capitulo decimotercero, “El error médico en la atencion al paciente con cancer”, parte
de una premisa fundamental para quienes se dedican a atender pacientes: asumir y
reconocer que no somos dioses, y que errar forma parte de nuestra condicién humana.
No se conoce la incidencia de errores en el manejo del paciente oncoldgico, pero si se
cometen errores en todas las fases, como se muestra en tres casos clinicos que los
autores presentan.

Tras definir el error médico y senalar su diferencia con la iatrogenia, los autores se
plantean si siempre el error médico es error del médico. Y para contestar a esa cuestion
esbozan la teoria de los errores de un sistema, definiendo los errores activos, colectivos
y los latentes o de sistema. Y remarcan la importancia del informe To err is human, que
puso el ano 1999 el foco sobre la mortalidad debida a los errores médicos, asi como la
alianza por la seguridad del paciente de la OMS. Los errores relacionados con la
asistencia a los pacientes oncolégicos guardan mas relacion con la prescripcion,
preparacion y administracién de los antineoplasicos, pero también pueden darse en las
fases de diagndstico o de evaluacion de respuesta. En cualquier caso, aunque los
errores en oncologia son dificiles de definir, es una especialidad de alto riesgo en la
comision de errores en cualquier fase, por las circunstancias propias del contexto.

Como colofén al capitulo, y dado que el error en medicina es inevitable, se ha intentado
fomentar la notificacion y comunicacion de errores, lo que permitiria cuantificarlos y
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poner medidas de mejora. Aseveran los autores que es preciso que el profesional asuma
su obligacion moral de comunicar el error al paciente, con humildad y reconocimiento,
asumiendo sus consecuencias. También sefialan que seria necesario un mayor soporte
institucional y la formacion en valores éticos para lograr superar el miedo al castigo tras
la notificacion.

“El coste social y econdmico del cancer para los sistemas sanitarios y para la sociedad”
es el titulo del capitulo decimocuarto. Las cifras que muestra Globocan, un registro de
la division de prevencion y control del cancer del Centro nacional de prevencion de
enfermedades cronicas de EEUU en Atlanta, son preocupantes, tanto en lo relativo a
nuevos casos Yy su tendencia creciente en los proximos afos, como al nimero de
fallecimientos y al grupo de supervivientes, que a su vez plantean nuevos enfoques
éticos en paises de bajos o medianos ingresos. Los estudios de costes permiten conocer
el impacto que una determinada enfermedad tiene en la sociedad, bien econémico, en
forma de costes directos, bien social e individual, en forma de costes indirectos e
intangibles (afectando unos a la productividad perdida por el paciente o los cuidadores,
y otros a la propia persona).

La importancia del coste global del tratamiento del cancer queda patente en el estudio
presentado en 2012 por Luengo Fernandez, y que cifra esa atencidon en Europa en
126.000 millones de euros al afio, desglosados en 51.000 millones en gastos de
tratamiento; 42.600 millones en pérdida de productividad; 9.400 millones en dias de
trabajo perdidos; y 23.000 millones en el cuidado informal. En nuestro pais, el gasto es
de 8.700 millones al ano, de los 3.800 son gastos médicos, 3.320 gastos de
productividad perdida y 1580 por cuidados informales. En el andlisis de cifras, los
autores destacan que el gasto no es uniforme ni por paises ni por tumores; y de otra
parte, sefialan que el coste del mayor uso de los servicios de salud que hacen los
cuidadores, por un mayor riesgo de deterioro de salud fisica y mental y de pérdida de
productividad, no es tenido en cuenta en el coste global de la atencion al cancer.

La vulnerabilidad del paciente oncolégico afecta directamente a su contexto social y en
algunos paises, como EEUU, incluso a su solvencia econémica. En nuestro medio, la
vulnerabilidad de los pacientes oncolégicos ha tomado la forma de limitaciones o
restricciones de tipo administrativo en algunos tratamientos como aplicacion de una
férrea y peligrosa eficiencia. La aprobacion del RD 16/2012, que introdujo algunos
copagos, supuso, segun la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC), un
incremento en la solicitud de ayudas de proteccion social de pacientes oncologicos. Por
otra parte, el primer Estudio sociolégico sobre la percepcion del cancer en Espana,
mostraba que es la enfermedad mas temida, muy por encima del SIDA o el Alzheimer,
y que un 64% de los 2100 encuestados habia tenido relacion préxima con el cancer.
Este temor al cancer contiene, segun Rodes Teixidor et al, 6 componentes: muerte,
dependencia, cambios de imagen, disfuncionalidad, alteracion de relaciones, dolor y
dudas sobre su transmision hereditaria.

El problema ético de la distribucién de los recursos es un tema redundante en la sanidad
publica, que se resuelve respondiendo estas preguntas: qué, a quien, cuanto, como
financiar y cdmo gestionar de modo eficiente. Ya sefalaron los autores que el RD
16/2012 modificé de forma radical el derecho a la salud en nuestro pais, ligandolo a una
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condicion administrativa concreta y dejando a diversos colectivos sin cobertura. En
relacion al coste de los tratamientos antineoplasicos, los comités evaluadores,
retrasando sus dictamenes, han restringido y limitado sutiimente el uso de estos
farmacos, lesionando la pérdida de oportunidad de los pacientes oncologicos. Como
sefala Adela Cortina en un extracto de un articulo de prensa que los autores publican,
la sostenibilidad es una responsabilidad del momento, pero se debe atender a las
generaciones presentes pensando en las futuras, basandose no solo en la
sostenibilidad, sino en la justicia. Hay que tener preocupacion por la sostenibilidad del
sistema nacional de salud, pero la reflexiéon debe ser globalizadora, evitando caer en el
mero economicismo.

La desigualdad social, el mosquito que inocula enfermedades croénicas, es el titulo de
un articulo publicado en E/ Pais en 2016 por Javier Salas, y en el que se defendia la
tesis de que la correccion de las condiciones sociales era decisiva para prevenir
patologias como el cancer, la diabetes o los infartos, pues el nivel socioeconémico
influye de modo directo en la salud y mortalidad, acortando la expectativa de vida. Por
otra parte, el crecimiento exponencial del gasto en antineoplasicos por el incremento de
nuevos casos y el aumento del precio podria originar que los pacientes no estuvieran
adecuadamente tratados. Ello ha llevado a algunos autores como Brody o Smith & Hilner
a plantear algunas propuestas en relacion a pruebas diagndsticas y tratamientos que
permitan reducir ese elevado coste sin reducir el beneficio del paciente, abogando por
actitudes mas selectivas, de contrastada eficacia y aplicando expectativas de
tratamientos y curacidn realistas. El problema de la equidad en el acceso a los recursos
sera sustituido en un futuro no muy lejano por un problema de distribucion prudente de
los escasos recursos. Y es que, como plantean autores como Diego Gracia y Rafael
Bengoa desde distintos enfoques, es preciso gestionar prudentemente los valores,
haciendo una construccion social de la salud, para evitar la crisis del sistema y caer en
la tirania del valor econémico.

En el capitulo final, “Curriculum de bioética para el oncélogo médico”, los autores
analizan y desmenuzan las normas que establecen los contenidos formativos de la
especialidad, y que tras el inicio de la actividad profesional se revelan como insuficientes
dada la complejidad asistencial y el numero de habilidades que se demandan. Los
autores toman como referencia los retos para el oncélogo del siglo XXI que Gomez
Codina sefiala: redefinicion del profesionalismo, implicacion en la gestion, promocion de
la bioética en la asistencia y en la investigacion, en las relaciones con la industria y en
los conflictos de intereses, asi como fomentar conocimientos en farmacoeconomia y
participar en nuevas areas especificas, como el consejo genético, los cribados
poblacionales y la farmacogendmica.

Senalan que la formacién de especialistas implica la adquisicion de competencias
transversales, como la bioética, ya reflejada desde 2013 en la normativa que regula la
formacioén de los oncélogos médicos, donde se exponen las doce areas a desarrollar y
se completa con tablas resumen de los aspectos competenciales en el area de valores
y actitudes profesionales. Sin embargo, en pocos servicios de oncologia se efectian
acciones formativas en bioética, o son meramente testimoniales.
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La busqueda de la excelencia pasa por humanizar la asistencia, que citando a Jose
Carlos Bermejo, los autores exponen con el simil de un edificio, el profesionalismo, que
se sustenta sobre columnas de competencias técnicas (de consistencia dura), y otras
de consistencia blanda como competencias ética, relacional, cultural, espiritual y
emocional. Una visién global, bio-psico-social del paciente exige un desarrollo de todas
ellas, y no solo de las competencias técnicas.

Los autores hacen referencia al planteamiento que el profesor Lazaro hace, basandose
en el dialogo de Platon Leyes, sobre la existencia de una medicina para esclavos,
rudimentaria y sin dialogo, y una medicina para ciudadanos libres y ricos, personal,
argumentada y persuasiva, que desgraciadamente se mantiene en la mayoria de las
facultades del siglo XXI, donde la fascinacién por la tecnologia tiene un papel
importante, desdefando el dialogo con el paciente. Lain Entralgo, uno de los pocos
autores en escribir sobre aspectos antropoldgicos de la medicina, estructuraba el saber
médico en tres areas: el saber clinico relativo a la realidad del paciente; el saber
patologico, relacionado con la enfermedad o patologia; y el saber antropoldgico,
autentico fundamento del hombre. Y es esta visiébn antropoldgica la que permite
entender dos aspectos basicos de la aproximacion bioética al paciente con cancer: la
vision bio-psico-social frente a la visidn mecanicista y la valoracion del paciente como
sujeto moral que sufre. Y en este modo de acercamiento al paciente, cobra sentido lo
que decia Marafon sobre el aparato que mas habia hecho progresar a la medicina: la
silla.

Pero para desgracia de todos, estamos en la etapa de la medicina burocratizada o
gestionada, donde el criterio son los incentivos o penalizaciones en relacion a la
productividad, lo que obliga a compartir la fidelidad al paciente con la fidelidad al
sistema, lo que suscita importantes problemas éticos.

El final del libro acoge un listado de diez aspectos, catalogados por los autores como
imprescindibles, que deben formar parte de la formacién del oncélogo médico.

Es hora de concluir. La tesis central del libro, tal y como sefialan sus autores, es que el
mundo personal e intimo juega un papel basico para llevar a cabo una relacién clinica
saludable y para un uso adecuado de los recursos, no solo en la salud, sino también en
la toma de decisiones, maxime cuando existen conflictos morales. Y eso es mas patente
en Oncologia que en otras especialidades.

El paciente llega a la consulta con su gran relato, su vida, y el final del relato es su
enfermedad actual... sefala el aforismo de JA Lazaro, que se muestra como buen
resumen de los temas tratados en la obra: no basta con saber los hechos clinicos de los
pacientes, sino que es vital conocer su biografia y sus valores para incluirlos en la toma
de decisiones.

El sugerente subtitulo, “Una puerta abierta a la oportunidad”, debe ser entendido como
un reto que los autores lanzan y ofrecen con su obra: la puerta de entrada para contactar
con conocimientos importantes que no se han proporcionado en la formacion basica ni
especializada, y asi dar respuesta a mas de la mitad de especialistas que, segun una
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reciente encuesta de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM), han
manifestado explicitamente su necesidad de formarse en esta disciplina de la bioética.
Es, como senala Francisco Bardn, una ocasion de regeneracion, o “El pH de una
lagrima”, como manifiesta Sara Yebra en su ya conocido texto. Por lo tanto, la pista
sobre la utilidad de esta obra es evidente desde el subtitulo: sirve para un primer
contacto en aspectos novedosos muy importantes para el desarrollo de la actividad
diaria, no solo de los oncélogos, sino de cualquiera de los profesionales sanitarios.

Mientras preparaba esta resefia, aparecio en la ultima pagina de Diario Médico una
entrevista con Kathryn Mannix, especialista en Cuidados Paliativos y autora del libro
Cuando el final se acerca. El titulo de la entrevista era “El té es igual de importante que
la morfina en paliativos”, que con el debido respeto, me permito parafrasear: “El té, el
café o el acompanar, son tanto o mas importantes que la tecnocracia que nos subyuga
en cualquiera de las especialidades de la medicina”.

153

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 50
Diciembre 2018, 50: 154-157
DOI: 10.13184/eidon.50.2018.154-157

Hemos leido Carlos Pose

Josimario Silva. Bioética. Um olhar bioético de quem cuida do
final da vida. Olinda, PE: Nova Presencga, 2017.

Carlos Pose

Universidad de Santiago de Compostela

Mejorar el final de la vida vy
reivindicar una “buena muerte”
se ha convertido en un tema
fundamental para profesionales
de la salud, organizaciones,
investigadores, etc. En un
informe del afio 2003 del
Hastings Center sobre el acceso
a los cuidados paliativos en
EE.UU. se afirma que
‘demasiadas personas en
EE.UU. tienen una muerte innecesariamente mala —con insuficiente apoyo desde el
punto de vista de los cuidados paliativos, con insuficiente compasion y con insuficiente
presencia humana. El proceso de morir que precede estos finales esta marcado por el
miedo, la ansiedad, la soledad y el aislamiento. Es una muerte que le despoja al
moribundo de su dignidad, le niega la autonomia y le impide tomar decisiones.”
(Jennings et al., 2003: 3).

Daniel Callahan, en un articulo de 2012, comentaba que el principal problema
relacionado con el cuidado al final de la vida es la orientacion que esta tomando la
medicina (y se refleja en el sistema de salud) con respecto a la muerte, y que la situacién
no esta volviéndose mas facil con el paso del tiempo y el desarrollo de la tecnologia,
sino todo lo contrario. Cuando, hacia finales de los afios 60 y 70, los problemas
relacionados con el cuidado al final de la vida empezaron a cobrar visibilidad, las
principales quejas giraban alrededor de la falta de capacidad de decisién de los
pacientes, la distancia de los profesionales de la salud frente al dolor y sufrimiento de
sus pacientes, y la falta de calidad de la muerte dentro del hospital. La solucién que se
propuso fue la capacitacion de los pacientes para poder tomar sus propias decisiones
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al final de la vida, una mejor formacién de los profesionales de la salud, y una mayor
accesibilidad a los cuidados paliativos.

Al fomentar estas tres soluciones, afirma Callahan, se ha hecho un progreso
considerable, pero todavia estamos lejos de resolver el problema. La mayoria de las
personas no planifican de modo anticipado los cuidados que quieren recibir, ni han
hablado abiertamente con la familia sobre el final de la vida; de la misma forma, muchos
médicos evitan hablar con los pacientes o con las familias sobre la muerte. Se niega la
muerte porque “la idea del progreso meédico que no conoce limites no esta dando los
resultados esperados. No hemos encontrado, ni tampoco estamos cerca de encontrar
remedio para las principales enfermedades mortales. Lo que si nos ha brindado el
‘progreso’ ha sido una mayor capacidad para mantener a los enfermos con vida a un
alto coste econdmico y también a un coste no menos alto en lo que concierne al dolor y
el sufrimiento al final de la vida.” (Callahan, 2012: 2)

Otras caracteristicas de la busqueda del progreso ilimitado, apunta Callahan, son “el
imperativo tecnologico”, que implica el uso de todos los medios tecnoldgicos disponibles
para evitar la muerte, y lo que los profesionales de la salud perciben como un deber
moral de evitar a toda costa la muerte provocada por enfermedades. Todo ello puede
representar un desafio para alcanzar el final de la vida con tranquilidad y sentido.

Segun Callahan, para encontrar una solucién a este problema que no hace mas que
aumentar es necesario encontrar el equilibrio entre cuidar y curar, y, para ello, volver a
centrarse en el cuidado como objetivo de la medicina.

Es en esta direccidn en la que se construye la propuesta del volumen Bioética. Um olhar
bioético de quem cuida do final da vida. El volumen, coordinado por Josimario Silva,
explora las dimensiones del cuidado al final de la vida partiendo desde la experiencia de
profesionales de la salud brasilefios y portugueses y examinando temas como la pérdida
de autonomia en pacientes con sindromes degenerativos, la eutanasia, la obstinacion
terapéutica, la sedacion, los cuidados paliativos domiciliarios, el final de la vida en nifos,
la muerte digna, pero también los aspectos legales relacionados con este asunto.

Cuidar al final de la vida como propuesta ética es, como afirma el autor citando a Zoboli,
mas que un acto aislado, una manera de ser, es decir, fundamenta las relaciones con
los otros, con el mundo y con uno mismo; es un “ejercicio constante de alteridad, de
solidaridad, de amor y de respeto a la autonomia de la persona.” (Silva, 2018: 17)

El volumen se abre con un estudio del propio coordinador en torno a la dignidad de la
persona humana como valor que guia los enfoques presentes en esta seleccion de
articulos. Josimario Silva traza un atento analisis de la dignidad humana y su
construccion a lo largo del tiempo hasta la sociedad contemporanea, para continuar
centrandose en los principios que actuan en la practica médica actual y enfatizar el
principio de la autonomia y el de la proporcionalidad como los directamente vinculados
al concepto de la dignidad de la persona humana y, por tanto, fundamentales al final de
la vida.
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En el segundo capitulo del volumen se analizan los conflictos éticos que surgen de la
pérdida de autonomia debida a sindromes neurodegenerativos, enfatizando la
“multidimensionalidad de cuestiones” que implica el cuidado de pacientes con este tipo
de enfermedades. La conclusion de los autores es que tales casos requieren un equipo
multiprofesional, con un abordaje interdisciplinar, y un especial cuidado y proteccion del
paciente. Se aborda también, de una forma practica, pero con mucha empatia, el tema
de las actitudes de la familia en estos casos, enfatizando el papel de los profesionales
de la salud en orientar a la familia, especialmente a los hijos, en aceptar el cambio de
papel entre padres e hijos asociado a las enfermedades neurodegenerativas. El
concepto propuesto por los autores en estos casos es la “Bioética de la Proteccién”
como fundamento de la dignidad humana en todos sus aspectos. Al igual que Daniel
Callahan, que citabamos al principio, los autores recuerdan el aforismo que describe el
deber del médico como el de “curar a veces, aliviar a menudo y consolar siempre”.

Josimario Silva, el coordinador del volumen, junto con Silvia Pontes, realizan un analisis
hermenéutico y bioético de la eutanasia, al que le parece contestar el articulo de José
Pedro Rodrigues Gongalves en torno a la muerte digna y las diferentes maneras de
morir en la UCI. El proceso de morir produce una situacion de conflicto y angustia a la
que el profesional de la salud debe enfrentarse en la practica clinica. Por parte de los
pacientes, alcanzar una “buena muerte” depende tanto de la aceptacion de la propia
finitud, como de una buena planificacién anticipada de los cuidados, factor esencial en
la preservacion de la calidad asistencial al final de la vida.

Dos capitulos del volumen abordan el cuidado al final de la vida de los nifios desde la
perspectiva de la bioética. El primero analiza el delicado y mas dificil de alcanzar
equilibrio entre el imperativo tecnolégico y la adecuacién del esfuerzo terapéutico,
debido a “las mayores probabilidades de recuperacion en situaciones de intercurrencia
aguda que ponen en riesgo la vida, comparadas con pacientes adultos”. El segundo,
titulado “Mas noticias em pediatria’, aborda desde diferentes perspectivas la
comunicacion de malas noticias y la relacion con la familia ante el final de la vida de los
nifos: desde la mirada de los profesionales de la salud, responsables de dar malas
noticias a la familia, o la relacion entre médico, paciente y familiares, hasta la mirada de
los profesionales que forman a otros para realizar esta dificil tarea.

En otros capitulos se reflexiona sobre la sedacion paliativa, los cuidados paliativos a
domicilio y el encarnizamiento terapéutico. Como afirman los autores del primero de
estos tres capitulos, el control del dolor y de otros sintomas, asi como la evitacion de la
prolongacién del proceso de morir, estan entre los principales deseos de las personas
que sufren enfermedades cronicas, progresivas e incurables. Por ello, la sedacion
paliativa en enfermos terminales permite que la Ultima etapa de la vida ocurra de forma
mas humanizada, puesto que su objetivo final es siempre el confort, la busqueda del
mayor interés de la persona que se encuentra ante el dolor y el sufrimiento inevitables
al final de la vida. Los autores subrayan también que la sedacion paliativa puede evitar
sufrimiento a la familia del paciente. Otras prioridades al final de la vida son no
enfrentarse a la muerte solo, asi como fortalecer las relaciones con los familiares o las
personas cercanas. En este aspecto, recibir cuidados paliativos a domicilio puede
ayudar a un enfermo a sentir que se estan respetando y atendiendo sus deseos para un
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final de la vida con calidad. Esto es tanto mas importante si se consideran las
estadisticas; los autores del segundo capitulo que citamos aqui presentan un estudio
realizado en Escocia que revela que solo un 34% de los enfermos llegan a morir donde
hubieran preferido, y varios otros estudios destacan que el lugar preferido para la muerte
es el hogar.

Por otra parte, el capitulo dedicado a al encarnizamiento terapéutico destaca la
“violencia institucional” que ha resultado del progreso tecnolégico y biotecnoldgico y de
la deshumanizacion del acto medico. De esta forma, se ignoran las demas dimensiones
de la vida humana, reduciéndose el ser humano apenas a su dimensién biolégica. La
“guerra contra la muerte” como la llamaba Callahan (2012) puede llevar, pues, a la
prolongacion artificial de la vida independiente de su calidad. Para evitar el
encarnizamiento terapéutico, son necesarios modelos de asistencia integrales,
centrados en el paciente, que le proporcionen cuidados humanizados y un final digno.

Finalmente, tres capitulos del volumen reflexionan en torno al fin de la vida en las
unidades de cuidados intensivos y en las unidades postagudas, respectivamente, y
presentan un panorama legal sobre la proteccion del paciente en el final de la vida.

Como mirada sobre el panorama de los cuidados al final de la vida desde la perspectiva
de la bioética en general, y en particular desde la bioética en Brasil, el libro resulta ser
una interesante coleccion de articulos orientados hacia el mismo fin: ir construyendo un
nuevo modelo de cuidados de salud que fortalezcan la toma de decisiones del paciente,
el respeto de sus valores y deseos, y creen el contexto de calidad adecuado para cuando
llegue el final de la vida.
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Agenda de actividades

Agenda de Actividades de la Fundacién de Ciencias de la
Salud - 2019

- XX Ateneo de Bioética: “Bigdata: Ciencia, Medicina y Etica” (Madrid, 7
de marzo de 2019)

Desde el ano 1998, la Fundacién de Ciencias de la Salud viene
organizando con periodicidad anual los Ateneos de Bioética. El objetivo
es analizar en profundidad algunos de los temas de mayor importancia
0 mas actuales en esta disciplina. Mas informacion...

- Seminarios de Actualizaciéon en Bioética - 11? Edicién (Madrid, 19 de
enero, 9 de febrero, 9 de marzo y 27 de abril de 2019)

Programa de formacion continuada, consistente en la supervisidon y
tutoria de las personas que llevan a cabo actividades de Bioética en
sus distintos centros e instituciones, y que sienten la necesidad de
actualizar sus conocimientos y de revisar su propia practica en
sesiones especificas de tutoria. Mas informacion...

- 2?2 Edicion del Titulo Propio Experto en Bioética (Madrid, 2018-2019)

La Fundacion de Ciencias de la Salud (FCS) y la Universidad a
Distancia de Madrid (UDIMA) ofertan para el bienio 2018-2019 un
Titulo Propio de Experto en Bioética, dirigido a profesionales vy
trabajadores socio sanitarios. Mas informacion...

- Aprendiendo a Ensenar - 72 Edicion (Madrid, 16-20 de septiembre de 2019)

Curso dirigido a personas con responsabilidades de formacién o
docencia en el area de la bioética. Acreditado con 7,4 créditos, por la
Comision Nacional de Formacion Continuada de las Profesiones
Sanitarias de la Comunidad de Madrid. Mas informacion...
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- Otras actividades:

o Ciclo con otra mirada: D* Mercedes Monmany y D. Diego Sanchez
Meca (Madrid, 7 de febrero de 2019)

o Seminario: Estudio de la Situacion del Burnout del médico en Espaia

(Madrid, 20 de febrero de 2019)

Jornada: Infeccion en el anciano (Madrid, 28 de marzo de 2019)

o Jornada: Vivir con fibrosis pulmonar idiopatica — FPI (Madrid, 10 de
abril de 2019)

o Jornada: Blockchainy su utilidad en el mundo sanitario (Madrid, 23 de
abril de 2019)
Mas informacion...

(@]

159

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD


http://fcs.es/default.html

