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Priorizacion y
bioetica global

Hemos escogido este titulo porque en
este nUmero reflexionamos sobre dis-
tintos aspectos que nos pueden ayudar
a priorizar algunos temas, actividades
y atencion en nuestro trabajo diario.
Durante y después de la pandemia por
el SARS-CoV-2 se hace necesario, por
muchos motivos, «pensar en global
y actuar en local», tal como hemos
oido decir en muchas ocasiones. En
este proceso de reflexion nos puede
ayudar el retorno al pensamiento glo-
bal que estaba muy presente en los
inicios de la bioética.

El primer articulo, elaborado por
Marti Vila, enumera los distintos as-
pectos que se han puesto de mani-
fiesto durante la pandemia a nivel
de pensamiento. Nos habla, como
muchos otros autores, del cambio de
paradigma a raiz de los cambios so-
ciales y sanitarios y propone que la
bioética tenga en cuenta los aspectos
medioambientales, como proteccion
para el futuro. Por tanto, propone el
retorno a una bioética global, que nos
recuerda los inicios de la misma bioé-
tica.

Continuamos con la aportacion de un
grupo colaborativo de autores espa-
noles y portugueses que nos presen-
tan una actualizacion de los aspectos
éticos relacionados con la Telemedici-
na, que con tanta intensidad y tanta
rapidez se ha desarrollado durante el
confinamiento, impuesto por la nece-
sidad de evitar la expansion del co-
ronavirus. Tendremos que aprender a
distribuir de forma adecuada el tiem-
po para priorizar la atencion presen-
cial o a distancia, segln las necesida-
des de nuestros pacientes.
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Seguimos nuestro Biodebate con la
reflexion de Manuel Garcia sobre la
especial situacion de las personas
afectadas de discapacidad en relacion
con la reciente Ley Organica para la
regulacion de la eutanasia. Nos ofre-
ce un recorrido detallado sobre el sig-
nificado de la palabra eutanasia y las
bases para la actual Ley.

Ofrecemos después la noticia de la
recepcion de Montserrat Esquerda,
directora del Institut Borja de Bioéti-
ca, como académica correspondiente
de la Reial Academia de Medicina de
Catalunya.

En el caso practico, Cristina Martin
nos ofrece una completa deliberacion
con recomendaciones finales sobre
los dilemas que genera una conspira-
cion de silencio.

La resena bibliografica viene firmada
por Salvador Ribas y Michael Tai, que
revisan el libro de Hans Martin Sass
sobre salud y felicidad de las culturas
en el medio ambiente, los negocios y
la politica. En cierta forma, amplia la
idea de bioética global que se ha es-
bozado en el primero de los articulos
que presentamos en este nUmero.

Y finalizamos con nuestra seccion de
ética y cine, donde Tomas Domingo
Moratalla, describe y analiza desde
la bioética la pelicula Robot y Frank.
En realidad, se centra en la incorpo-
racion no solo de la telemedicina, a
la que hemos dedicado una parte de
nuestro Biodebate, sino que va mas
alla, con la introduccion de los robots
y la inteligencia artificial para el cui-
dado de las personas.
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Resumen

La irrupcion de la pandemia del SARS-CoV-2
ha generado un panorama de devastacion
social, politica y econdmica sin precedentes.
En medio de la crispacion y el negativismo,
necesitamos propuestas operativas que nos
permitan deliberar acerca del mundo que
queremos, pasando necesariamente por

la articulacion de una bioética sustentada
seglin parametros medioambientales en

un contexto de bioética global. Estamos

en caida libre y necesitamos soluciones
responsables y sostenibles. Es la hora de la
bioética.

Palabras clave

bioética, pandemia, medioambiente,

SARS-CoV-2, COVID-19

Abstract

The irruption of SARS-CoV-2 pandemic has
generated a scenario characterized by
social, political and economic devastation,
which had no precedent. Among such
exasperation and negativism, we need
operative proposals that allow us to have
discussion about the world we want to
live in. Therefore, we necessarily have

to undergo the articulation of that one
sort of bioethics based on environmental
parameters within a global bioethics
context. We are exhausting our time and
we need both responsible and sustainable

solutions. It is bioethics’ turn.

bioethics, pandemic, environment,

SARS-CoV-2, COVID-19.

Biodebate

La caida de los

numeradores

Introduccién

Llevamos meses hablando de las con-
sideraciones éticas en tiempo de
pandemia desde un punto de vista
social y sanitario, pero ;nos hemos
parado a reflexionar sobre si las éti-
cas medioambientales tienen algo que
decir? La ética medioambiental emer-
gi6 como disciplina académica en la
década de 1970', y entre las distintas
posiciones formuladas en el medio si-
glo de esta disciplina, hay un debate
subyacente que consiste en dilucidar
qué entidades son sujetos de valor
intrinseco y cuales no. De manera di-
dactica:

® Nos hemos parado
é a reflexionar
sobre si las éticas
medioambientales
tienen algo que decir?

e El valor intrinseco: es una cualidad
concebida con independencia de la
relacion con otras entidades y que
genera un deber ético hacia la enti-
dad que lo posee.

o El valor extrinseco: es una cualidad
dada por un tercero sobre una en-
tidad determinada. El valor extrin-
seco, al mismo tiempo, puede ser
instrumental, simbolico, cultural,
estético o emocional.

Entrando poco a poco en materia, las
éticas medioambientales se dicotomi-
zan en:

o Antropocéntricas: solamente otor-
gan valor intrinseco al ser humano.

e No antropocéntricas: otorgan va-
lor intrinseco tanto al ser humano
como a la naturaleza.

Al mismo tiempo, las corrientes no
antropocéntricas también se bifurcan
segln si son:

o lgualitaristas: reconocen la
igualdad de intereses entre
seres Vivos.

o Ecocéntricas:
deber ético hacia los ecosis-
temas y las especies, por en-
cima de la individualidad de
los seres vivos.

reconocen un

Por otro lado, la ética medioambiental
y la bioética global utilizan un lengua-
je muy parecido al que utilizaban los
padres fundadores de la bioética:

o Fritz Jahr: pedia respeto por
todos los seres, tanto huma-
nos como no humanos.

e Van Rensselaer Potter: popu-
larizé la alegoria del tender
puentes entre las multiples
disciplinas que confluyen en
la bioética.

o André Hellegers: creia en la
institucionalizacion del dialo-
go bioético.

o Daniel Callahan: defendia
trazar un eje bidireccional
entre el dialogo bioético y el
politico.

bioética & debat - 2021; 27(91): 3-8 b&d 3
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Una mirada introspectiva

Tengo la tendencia a pensar que mu-
chas veces necesitamos retroceder y
desaprender para poder avanzar, de
forma que volver a nuestros recuer-
dos de la infancia se convierte en un
reservorio de abundancia imaginati-
va. Recordando los cortometrajes de
animacion vintage, es facil pensar en
esas escenas en que un ser animado
corre en piloto automatico hasta lle-
gar al borde de un precipicio. En el
momento en que la gravedad deberia
precipitarlo, él sigue corriendo a tra-
vés del vacio, y no es hasta que mira
hacia la nada cuando se da cuenta de
que en las siguientes milésimas de se-

el mismo aire. Siempre y cuando ten-
gamos conciencia de esta situacion y
conozcamos la relacion de causalidad
entre el caminar sobre la nada y la
caida al vacio, es cuando podemos en-
contrar soluciones ante la amenaza.
Dicho de otra forma, la irrupcion de
lo real en la realidad restaura el creer
para ver a su forma original: ver para
creer.

Hemos necesitado ver para creer en
los costes ocultos del desarrollo eco-
némico humano, tal y como apunta la
profesora Kate Jones alrededor del
contexto de la pandemia provocada
por el SARS-CoV-2.2Dejando de lado si
la crisis medioambiental y la aparicion

uestra tradicion ética puede ser insuficiente
para responder de forma moralmente optima
a nuestra relacion con el medioambiente

gundo caera. Nos hemos convertido
en esa caricatura. Estamos en caida
libre.

Este hecho anecdotico rebosa com-
plejidad. En este contexto, podriamos
traer a colacion la distincion entre
la realidad y lo real, formulada por
Jacques Marie Emile Lacan. El psicoa-
nalista francés postula que mientras
que la realidad es nuestro entorno
perceptible sensorialmente, lo real es
una entidad espectral, y cuando eso
que creemos real irrumpe en nuestra
realidad, lo convertimos en algo a lo
que podemos enfrentarnos. Recupe-
rando el ejemplo anterior, la realidad
es nuestra sensacion de estar pisando
tierra firme, y lo real es la constata-
cion de la existencia de un precipicio
mas alla de ese borde que vislumbra-
mos al final del camino. Finalmente,
la irrupcion de lo real en la realidad se
materializa cuando nos damos cuenta
de que ya estamos caminando sobre

de la pandemia COVID-19 poseen una
relacion de causalidad o de asocia-
cion, presentan un marco teleolodgico
y hermenéutico muy parecido.

¢Es suficiente nuestra tradicion éti-
ca?

El fundamentalismo alrededor del va-
lor intrinseco es uno de los enfants
terribles de la filosofia per se, y a la
hora de abordarlo tenemos dos opcio-
nes: decantarnos por la opcion que
podamos fundamentar mejor o esco-
ger la opcion mas pragmatica, enten-
diendo pragmatismo como el poder
sustentar el cambio de paradigma éti-
CO que necesitamos nosotros mismos
y el sistema que tejemos. Victoria
Camps describe el conocimiento mo-
ral como un saber sin fundamento ni
legitimacion fiable y condenado a la
indeterminaciéon vy a la perplejidad.3
Asi, creo que deberiamos escoger una
aproximacion ética justa de acuerdo

4 b&d bioetica & debat - 2021; 27(91): 3-8

con el paradigma de devastacion co-
munitaria en el que nos encontramos,
intentando buscar una tabla salvadora
en la prudencia aristotélica (phréne-
sis) y en la ética de la responsabilidad
de Hans Jonas.

Durante las Ultimas décadas, las co-
rrientes antropocéntricas han domi-
nado la mayor parte del debate ético
ambiental. Recordemos que estas co-
rrientes son las que conciben que, mas
alla del ser humano, todos los otros
seres poseen un valor extrinseco.
Aunque dicho valor sea concebido a
menudo como instrumental, es decir,
para ser utilizado por los que son po-
seedores de valor intrinseco, no tiene
por qué entenderse segun criterios de
explotacion y expoliacion. Analizando
la cuestion, debemos tener en cuenta
las aportaciones de John Passmore, fi-
l6sofo australiano que cree que no es
necesario rechazar nuestra tradicion
intelectual para asumir de forma éti-
ca los problemas ambientales que nos
rodean. Pero asumir de forma ética
estos problemas es precisamente lo
que no contemplan las politicas glo-
bales contemporaneas. Por lo tanto,
nuestra tradicion ética puede ser in-
suficiente para responder de forma
moralmente 6ptima a nuestra relacion
con el medioambiente.

;Etica medioambiental o ética glo-
bal?

Si bien los actores implicados en las
decisiones de impacto global otorgan
un valor instrumental a la naturaleza,
no tienen perspectiva de integrar-
la dentro de una perspectiva ética
medioambiental mas alla de la retori-
ca, ya que menosprecian las cuestio-
nes éticas que podria suscitar el pro-
ceso de reflexion. Por lo tanto, todas
las propuestas medioambientales que
encontramos en la literatura, incluso
las mas antropocéntricas, pueden pa-
recer excesivamente ecologistas para
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identificarlas con el paradigma socio-
politico actual.

Intentando buscar una propuesta ope-
rativa para romper con esta situacion,
deberiamos situarnos en una Optica
que, segln la teoria del valor, conci-
biera un valor intrinseco objetivo en
la naturaleza, es decir, que el hecho
de poseer valor fuera independiente
de la presencia de un evaluador que
lo valore, aunque los mismos agentes
aparezcan delante de una conciencia
humana que los reconozca. Asi, in-
terpretariamos que la concepcion del
valor podria ser antropogénica sin ser
necesariamente antropocéntrica, tal
y como extraemos de las aportaciones
de J. Baird Callicott, filésofo nortea-
mericano que presidio la International
Society for Environmental Ethics. No
obstante, mientras que me gustaria
rechazar abiertamente la primera
etapa intelectual de Callicott, en la

on una bioética
antropogénica,
igualitarista
y comunitaria, la
bioética deja de
ser ambiental para
ser global. Deja de
ser una propuesta
operativa a nivel
ecoldgico para serlo a
nivel social

cual cae en la falacia naturalista y de-
fiende el origen bioldgico de la ética,
si me gustaria defender su etapa mas
madura, en la que concilia una ética
igualitarista y holistica mediante una
filosofia moral comunitaria, siendo
precisamente el punto de encuentro
que posiblemente necesitamos como

sociedad en el sentido mas global
de la palabra, recuperando la con-
cepcion del ser-con de Kierkegaard o
Feuerbach. Con una bioética antropo-
génica, igualitarista y comunitaria, la
bioética deja de ser ambiental para
ser global. Deja de ser una propuesta
operativa a nivel ecoldgico para serlo
a nivel social.

Llegados a este punto, os pregunta-
réis acerca de qué estamos escribien-
do. La respuesta es que escribimos,
ni mas ni menos, acerca de bioética:
de la ética de la supervivencia y del
tender puentes de Van Rensselaer
Potter, del trazar un eje vertical bi-
direccional entre el didlogo bioético
y politico de Daniel Callahan y de la
ética de la responsabilidad de Hans
Jonas. Porque nos hemos dado cuenta
de que la bioética era de verdad, tal
y como proclamaba Montse Esquerda
en un articulo reciente.* Asi, entender

bioetica & debat - 2021; 27(91): 3-8 b&d 5
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la bioética de forma global probable-
mente implique gestar un movimiento
de desarrollo sostenible para respon-
der a la devastacion sistémica que nos
estan dejando y nos dejaran la pan-
demia COVID-19 y la crisis medioam-
biental, ya sea bajo una relacion de
asociacion o de causalidad.

El hecho de querer rescatar el re-
lato subyacente a la hermenéutica
medioambientalista tiene una razon
de ser muy concreta, y es que la irrup-
cion del SARS-CoV-2 como fenémeno
global ha hecho estallar la esfera,
usando la nomenclatura del filosofo
aleman Peter Sloterdijk, en la que no
solamente hemos desarrollado nues-
tro proyecto personal, sino también
nuestro proyecto social, politico y
econdémico. La necesidad de generar
esta esfera emana del querer prote-
gernos de nuestra misma vulnerabi-
lidad, del querer proteger el dasein
heideggeriano, la apertura del ser hu-
mano a la existencia.

¢La pandemia nos ha hecho vulnera-
bles?

No, la pandemia no nos ha hecho vul-
nerables. La pandemia nos ha hecho
tomar conciencia de nuestra debilidad
en nuestras microesferas personales y
en nuestras macroesferas comunita-
rias y ambientales, las cuales se han
evidenciado como insostenibles. Y es
aqui cuando es muy importante no
tener miedo, ya que sabemos que los
cambios historicos nunca han sido gra-
duales, siempre han irrumpido como
nuevas realidades que evidencian
nuestra fragilidad. Tampoco podemos
encogernos delante de la adversidad.
Yo soy yo y mi circunstancia -dice Or-
tega y Gasset-, y si no la salvo a ella,
no me salvo yo, de modo que nece-
sitamos abordar la circunstancia de
forma holistica para poder conocernos
a nosotros y la esfera que nos arropa,
desarrollando una posibilidad en que

el bios tenga cabida dentro de nuestro
ethos. Estemos en la misma embarca-
cion o en embarcaciones distintas,
delante del temporal debemos resistir
las mismas olas, sin olvidar que si lle-
gan a la costa pueden devastar todo
cuanto conocemos.

Desde tiempos inmemorables hemos
combatido leviatanes sociales desde
una gran variedad de perspectivas
politicas. Bajo la optica de la historia
occidental reciente, desde las teorias
contractualistas de Hobbes, Russeau
y Locke, se ha desarrollado un mar-
co hermenéutico en el que el hombre

a pandemia nos

ha hecho tomar

conciencia de
nuestra debilidad en
nuestras microesferas
personales y en
nuestras macroesferas
comunitarias y
ambientales, las
cuales se han
evidenciado como
insostenibles

en rebeldia practicamente siempre
ha buscado su paraiso en una nueva
lectura e interpretacion del contrato
social. Lo estudiamos en la idealiza-
da toma de la bastilla y en la polé-
mica toma del palacio de invierno; en
el colonialismo, imperialismo y en la
liberacion de los pueblos indigenas;
en el capitalismo y en el socialismo,
ambos con sus multiples bifurcaciones
tedricas y practicas; en la aparicion
y derrumbe de los estados fascistas,
soviéticos y sus respectivas areas de
influencia; en la concepcion del esta-
do del bienestar y la contrapropuesta
que materializé el modelo social neo-
liberal. No obstante, no fue hasta fi-
nales del siglo pasado, precisamente

6 b&d bioetica & debat - 2021; 27(91): 3-8

con la irrupcion de la ética medioam-
biental, que nos dimos cuenta de que
los contratos sociales debian tener en
cuenta otro elemento: nuestro entor-
no global. Y es por eso que, si es la
hora de debatir propuestas operativas
y consensuar proyectos sociales, eco-
nomicos y politicos, debemos ahondar
en las premisas de la ética medioam-
biental para incluirlas en nuestra ta-
bla salvadora.

¢{Qué podemos hacer?

Ante el posible cambio de paradig-
ma que nos proporciona el momento
historico que estamos viviendo, urge
responder a esta pregunta: ;qué pode-
mos hacer? Siguiendo el planteamien-
to de Juan Carlos Castilla respecto a
la relacion entre la ética individual
ambiental y las soluciones globales,
respecto a la tragedia de los recursos
o la misma crisis ambiental, podria-
mos buscar respuestas en el principio
ético de complicidad de Kutz: yo soy
responsable de lo que otros hacen
cuando intencionalmente participo
en el hecho erréneo que ellos hacen o
en el problema que ellos causan.>® No
obstante, no debemos olvidar que las
éticas individuales responsables deben
ser concebidas como una herramienta
mas para abordar el problema subya-
cente que, en Ultima instancia, debe
tomar dimensiones globales. Esta mis-
ma responsabilidad también se puede
utilizar como reivindicacion delante
de la hegemonia politica actual, que
Alain Badiou describia como aparato
de censura ideoldgica, no con la fun-
cion de aplastar la resistencia, sino de
aplastar la esperanza. Todo esta por
hacer y todo es posible, traduciendo y
citando a Miquel Marti i Pol.

El desarrollo de la responsabilidad en
el contexto de las éticas individuales
nos podria ayudar a estar preparados
para los cambios que tendran que ve-
nir. Asi, evitariamos caer en uno de los
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errores que Wofgang Streeck senald
en el marxismo: es un prejuicio mar-
xista que el capitalismo como época
histérica solo terminard cuando una
sociedad nueva y mejor esté lista.” Sin
ninguna duda, a pesar que nos hemos
dado cuenta de que nos estamos pre-
cipitando, no estamos listos. Necesi-
tamos interiorizar el criterio ético de
la responsabilidad.

Si tuviéramos que construir un dis-
curso positivista diria que la solucion
pasa por el cooperativismo y el comu-
nitarismo social, que no por la econo-
mia de mercado ni por el capitalismo
de Estado, arropandonos en la filoso-
fia moral comunitaria de la segunda
etapa de Callicott. En este punto, los
ciudadanos debemos tener claro el
mantra de que la sostenibilidad trata
de hacer distinto y hacer menos, de
optimizar y no maximizar nuestro con-
sumo. De desescalar, usando una pala-
bra muy popularizada en el panorama
politico actual. Asi, resumiria lo que
podemos hacer a nivel personal en
una sola frase: autolimitarnos como
consumidores y liberarnos como crea-

dores. De nuevo, intentando construir
un discurso en positivo y no en la con-
tencion, debemos aprender a decir
no, extrapolando la idea del propio
ideario de Jorge Riechmann,? profesor
titular de filosofia moral en la Univer-
sidad Autonoma de Madrid, o decidir-
nos a saltar dentro de este nuevo pa-
radigma, como diria Naomi Klein en su
maravilloso Decir no no basta.

En el intento de tender puentes, ba-
sandonos en Potter, o en el intento de
tejer un eje bidireccional con la es-
fera politica, basandonos en Callahan,
necesitamos reinventar las estruc-
turas gubernamentales y no guber-
namentales. Para hacerlo seria facil
apelar a la educacion y a la sensibi-
lizacion de la poblacion, lo que pro-
bablemente nos llevaria a la falacia
que Karl Popper achacé a la doctrina
marxista. Es decir, el atribuir la falta
de acuerdo a la falta de conocimiento
del saber que nos iba a hacer libres.
En esta misma linea hermenéutica, el
saber no tiene por qué hacernos mas
responsables o concienciados, ni con
el medio ambiente ni con la sociedad,

y mucho menos, mas predispuestos a
actuar conforme a nuestras ideas.

Defendiendo la sostenibilidad de las
decisiones que se toman en nuestras
instituciones y siguiendo el fundamen-
to de la autolimitacion y el decir no,
el cambio radica en nosotros, pero no
en un nosotros individualizado, sino en
un nosotros responsable y prudente,
proponiendo soluciones que algunos
autores denominan policéntricas.® Es
aqui cuando creo que deberian entrar
en accion los filésofos y eticistas, pero
no para describir, sino para crear nue-
vos horizontes y seducir a la poblacion
de que un nuevo orden y un nuevo
mundo son posibles. Parafraseando
a Jorge Riechmann: sustentabilidad
es revolucion, en contraposicion a la
sustentabilidad como retorica, hecho
que nos llevaria a seguir el mantra de
la economia moderna que Ernst Schu-
macher describié en Small is Beauti-
ful como el procurar elevar al madxi-
mo el consumo para poder mantener
al mdximo la produccién. Eso si, un
consumo de productos bajo un escru-
puloso filtro de Greenwashing.

bioetica & debat - 2021; 27(91): 3-8 b&d 7
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({Realmente estabamos despreveni-
dos?

Haciendo un pequefo ejercicio de in-
trospeccion, recuerdo con mucho ca-
rino una charla del profesor Francesc
Torralba en la sede del Institut Borja
de Bioetica el pasado 19 de diciem-
bre de 2019. Esa tarde de viernes fue
cuando escuché hablar por primera
vez de la teoria de las esferas de Slo-
terdijk, del dasein heideggeriano y de
la vulnerabilidad desde un punto de
vista bellamente filosofico. De hecho,
probablemente le deba la mayor par-
te de la vision de la antropologia de
la vulnerabilidad que emana de este
breve texto.

En uno de los bloques de su charla
magistral, expuso cuales creia que
iban a ser los debates disputados
alrededor de la bioética actual y
venidera en la década que ibamos
a empezar de forma inminente.
En esa tarde de invierno, poco nos
imaginabamos la situacion que nos
iba a deparar el futuro inmediato.
No obstante, el eco de algunos de
los retos que se dibujaron ese dia
resuenan en medio de la pandemia
una y otra vez: ancianidad, esperan-
za de vida, insostenibilidad del sis-
tema publico de sanidad, la bioética
ecoldgica global en un contexto de
acuerdos de minimos después de la
Cumbre del Clima de 2019 en Madrid
y la digitalizacion de nuestras vidas,
la cual pretende entender la conju-
gacion entre el binomio algoritmos
y ética. Cuando se abri6 el turno
del debate, apunté que el denomi-
nador comin a muchos de los pro-
blemas planteados era una cuestion
de fragilidad sistémica. Sin querer
otorgarme ningin mérito por el he-
cho de remarcar esta caracteristica
de relativa obviedad, poco mas de
medio afo después, no solamente se
ha evidenciado esta misma fragili-
dad, sino que la totalidad del deno-

minador comdn se ha desvanecido,
causando nuestra caida libre y nues-
tro devenir en medio del temporal.
Nuestras esferas se han agrietado y
nos hemos dado cuenta de nuestra
vulnerabilidad.

Para finalizar, aferrandome a la creen-
cia de la posibilidad del cambio, que-
rria terminar lanzando un fuerte men-
saje de esperanza, pensando en las
personas que navegan con las embar-
caciones mas precarizadas, en las per-
sonas que solamente cuentan con sus
brazos para seguir subsistiendo en la
superficie y en las personas que tienen
gente querida perdida en alta mar. Sin
esfera se evidencia nuestra vulnera-
bilidad, pero en su ausencia, ya no
hay friccion que obstaculice nuestra
ilusion y las ganas de trasladar la deli-
beracion bioética a una escala global.
Es la hora de la sostenibilidad. Es la
hora de crear comunidad. Es la hora
del cooperativismo. Es la hora de la
bioética.

Conclusiones

o La crisis medioambiental y la pan-
demia COVID-19 presentan un mar-
co teleoldgico y hermenéutico muy
parecido.

« Es probable que tengamos que su-
perar nuestra tradicion ética para
responder de manera moralmente
optima a nuestra relacion con el
medio ambiente.

o Con una bioética antropogénica,
igualitarista y comunitaria, la bioé-
tica deja ser ambiental para ser
global, y deja de ser una propues-
ta operativa a nivel ecologico para
serlo a nivel social.

e La pandemia nos ha hecho tomar
conciencia de nuestra debilidad en
nuestras microesferas personales y
en nuestras macroesferas comunita-
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rias y ambientales, las cuales se han
evidenciado como insostenibles.

o Podemos resumir lo que podemos
hacer en: autolimitarnos como con-
sumidores y liberarnos como crea-
dores.
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Resumen

La incorporacion de las nuevas formas

de comunicacion con los pacientes nos
plantea una serie de retos, como son
especialmente los de seguridad y privacidad.
Ya sea mHealth, HCE, telemedicina, etc.,
lo relevante es que sepamos adaptar las
herramientas de las que disponemos en
cada momento para atender a los pacientes
lo mejor posible. No seria disparatado
considerar que uno de los motores con los
que tendria que contar cualquier sistema
sanitario, actual y de futuro, fuera lograr
que todos los actores que participan en el
acto del cuidado de la salud tengan una
participacion real y activa. En este articulo
pretendemos reflexionar sobre los efectos
de las TIC y la globalizacion desde una
perspectiva ética.

Palabras clave

conceptos, telemedicina, telesalud,

bioética, tecnologia

Abstract

The incorporation of new forms of com-
munication with patients poses a series

of challenges, especially those of security
and privacy. Whether it is mHealth, EHR,
telemedicine, etc., what is essential is that
we know how to always adapt the tools avai-
lable to us to provide the best possible care
for patients. It would not be unreasonable to
consider that one of the driving forces that
any current and future healthcare system
would have to rely on would be to ensure
that all the actors involved in the act of
healthcare have real and active participa-
tion. In this article, we intend to reflect on
the effects of ICTs and globalization from an

ethical perspective.

concepts, telemedicine, telehealth,
bioethics, technology.

Biodebate

Telemedicina y
eSalud: reflexiones
desde la bioetica

Introduccién

Hoy en dia, la humanidad avanza a
gran velocidad hacia una sociedad
global, siguiendo y experimentando
avances sociales, culturales, econo-
micos, cientificos y tecnologicos. La
aplicacion de las TIC en la salud nos
permite un amplio abanico de posibi-
lidades, pero se necesitan normas co-
munes para su desarrollo sostenible y
equitativo.

La salud es un derecho fundamental,
y todos los seres humanos tienen el
mismo derecho a recibir una atencion
sanitaria asequible, accesible y cuali-
ficada para mantenerse sanos, mejo-
rar su salud y recuperarla cuando caen
enfermos.

La Organizacion Mundial de la Salud
define la eHealth como «el apoyo que
la utilizacion costo-eficaz y segura de
las tecnologias de la informacion y las
comunicaciones ofrece a la salud y a
los ambitos relacionados con ella, con
inclusion de los servicios de atencion
de salud, la vigilancia y la documenta-
cion sanitarias, asi como la educacion,
los conocimientos y las investigacio-
nes en materia de salud».'

En los Ultimos anos se han incorporado
a la asistencia médica las nuevas tec-
nologias como la telemedicina o la te-
lesalud, con ellas se pretende acercar
la asistencia en el mas amplio sentido
de la palabra, a pacientes y sanitarios.
Pero las soluciones de accesibilidad
que se apliquen deben ser coherentes
con la globalizacion. Las tecnologias,

asi como las circunstancias y necesi-
dades, siempre estan evolucionando,
como podemos ver con la pandemia,
pero el sistema debe estar siempre
centrado en el paciente, favoreciendo
la relacion médico-paciente. También
se debe tener en cuenta la importan-
cia de la educacion de los sanitarios
y pacientes, porque desempena un
papel esencial en la obtencion de una
salud sostenible y justa.

Relacion médico-paciente

La relacion médico paciente se halla
en el centro de la asistencia médica
y se basa en la confianza. Confianza
en la capacidad de curar de la me-
dicina, de los conocimientos del mé-
dico y en el médico como persona.
Y esta relacion de confianza se basa
en la comunicacion.? Preocupa desde
hace tiempo la «deshumanizacion» de
la medicina, y se plantea el reto de
recuperar la confianza. Sin continui-
dad ni cercania no hay vinculo vy, sin
vinculo, no hay conexion. Acercar la
medicina a la persona es uno de los
retos, y parte de este reto consiste
en la formacion de los profesionales
para adaptar las capacidades de co-
municacion a la tecnologia digital, y
proporcionarles el tiempo necesario
para llevar a cabo su cometido.

La Asociacion Médica Mundial, en su
Declaracion de 2018 precisa que «la
consulta presencial es la regla de
oro en la relacion médico-paciente».
Acepta que existen casos en que la
consulta telematica puede substituir a
la consulta presencial, y establece que
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las consultas deben ser regidas por los
mismos principios de la ética médica
que las consultas presenciales.

a relacion

médico-paciente

en telemedicina
debe estar regida por
los mismos principios
y valores que rigen la
medicina presencial:
el beneficio para el
paciente

Principios generales

La relacion médico-paciente en te-
lemedicina debe estar regida por los
mismos principios y valores que rigen
la medicina presencial: el beneficio
para el paciente. Los principios ge-
nerales desde el punto de vista ético
deben consistir en reglas y propuestas
genéricas que, por un lado, establez-
can «lineas rojas» que no deben so-
brepasarse y, por otro, que no sean
tan especificas y restrictivas que im-
pidan desarrollos y adaptaciones a las
circunstancias que se presenten.

Podemos decir que estos principios
generales son:

- El respeto a la dignidad del pa-
ciente, que se concreta en propor-
cionarle la informacion completa
sobre su estado, en lenguaje com-
prensible, solicitandole el consen-
timiento informado (Cl) para tele-
medicina y para todas las actuacio-
nes que se le propongan, garanti-
zando la seguridad de los datos y
procedimientos y el derecho a la
intimidad.

- El evitar un dano al paciente (Pri-
mum non nocere) y procurar su
bien.

- El principio de justicia, facilitando
el acceso para todos los servicios
asistenciales.

Seguridad y privacidad

La tecnologia nos permite que un mo-
mento pueda ser Unico y diferente
para la familia y el paciente y para su
comodidad, el sanitario puede estar
cerca, aunque esté lejos. La digitali-
zacion de la relacion y de la vida en
su conjunto es parte de la fascinacion
del hombre contemporaneo, pero no
deja de acarrear reservas y limitacio-
nes. Esta globalizacion es contradicto-
ria porque, aunque parece individua-
lista y unilateral, es omnipresente.*

1.Salvo situaciones excepcionales,
que deberan ser justificadas por
las autoridades sanitarias o legales,
todo el hardware, software y cone-
xiones/redes deben cumplir los cri-
terios de seguridad y certificacion
que eviten la exposicion o acceso
indebido a los datos y comunicacio-
nes establecidos entre los gestores.

2. Todo almacenamiento y acceso a
los datos también debe cumplir con
los mismos criterios de seguridad y
permiso de consulta.

3.Como en el caso de Portugal con
Historia Clinica Electronica (RSE) a
través del portal de salud, los usua-
rios/pacientes deben tener la posi-
bilidad de condicionar el acceso a
sus datos, por ejemplo, autorizan-
do solo el acceso parcial o total a
determinados profesionales de la
salud o instituciones prestadoras
de servicios. Asimismo, los usua-
rios deben poder comprobar quién,
cuando, donde y a qué se accedio
en su historia clinica.

4. Consentimiento informado: todos

los usuarios deben ser formalmente

informados sobre los procedimien-
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tos y consecuencias relacionados
con una posible teleconsulta o pro-
cedimiento de televigilancia, de-
biendo estar debidamente registra-
da su autorizacion.

5. Deben existir procedimientos para
que, de ser necesario, el usuario
tenga confirmacion de la identidad
de los profesionales sanitarios con
los que interactuara, asi como pro-
cedimientos para que los profesio-
nales sanitarios tengan la confirma-
cion de la identidad del paciente/
usuario.

6. En situaciones en las que existan
limitaciones o impedimentos a lo
mencionado en los puntos 3, 4y 5
(por ejemplo, ninos, discapacitados
psiquicos, pacientes inconscientes
0 incapaces de comunicarse), y
salvo en situaciones urgentes que
siempre pueden ser objeto de in-
vestigacion, debe haber un repre-
sentante responsable del usuario,
debidamente identificado.

Medios tecnolégicos

Teniendo en cuenta la constante evo-
lucion de la tecnologia y de los pro-
cedimientos de seguridad, pensamos
que la Unica recomendacion ética es
que, como ya se menciono en el punto
1 del apartado Seguridad y privacidad,
todos los medios tecnoldgicos utiliza-
dos o a utilizar cumplan con criterios
minimos de privacidad y seguridad en
la red, y se utilicen equipos y redes
debidamente certificados. Esta certi-
ficacion estara a cargo de entidades
especificas para tal fin.

Requisitos minimos para la realiza-
cion de actos médicos y asistenciales
sanitarios:

Las teleconsultas son una forma de
dar continuidad a las necesidades de
los pacientes y sus familias sin nece-
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sidad de alejarse de su entorno, de su
ambiente y enfrentarse a las barreras
de esta sociedad® poco sensible al su-
frimiento ajeno. No tener que salir de
casa y poder utilizar las tecnologias
para cubrir sus necesidades es tam-
bién una forma de protegerse y de-
fenderse de la pérdida de autonomia.
La enfermedad fragmenta a la perso-
na como las tecnologias pueden frag-
mentar la realidad, pero juntas hacen
que el cuidado, en nuestra opinion,
sea mas humano®:

1.En términos de equipamiento, ya
mencionados anteriormente.

2. Salvo casos de fuerza mayor, se de-
ben evitar todos los tramites que
dificulten o imposibiliten la confir-
macion de las identidades de los
participantes, como ha ocurrido en
el caso de las llamadas telefonicas
masivamente utilizadas durante la
pandemia.

3. El material/equipo utilizado debe
proporcionar las condiciones mini-
mas para la correcta observacion
y evaluacion de los usuarios en los
distintos parametros evaluados,
debe ser objeto de mantenimiento
y, en caso necesario, de calibracion
periodica.

4. En situaciones en que existan dudas

por insuficiencia de datos, image-
nes o sonidos transmitidos, y siem-
pre que existan dudas diagndsticas
0 no sean las mas adecuadas para el
usuario, las teleconsultas/televigi-
lancia nunca deben ser concluyen-
tes, y siempre se debe recurrir a la
consulta presencial.

5. Los procedimientos e indicaciones
para el uso de la telemedicina, es
decir, areas, patologias y especiali-
dades de actuacion, horarios, equi-
pos, agenda, acceso de los usuarios
deben estar debidamente definidos

. Rutas asistenciales:

y constar en un lugar accesible,
preferentemente en los sitios web
de las instituciones sanitarias de las
que se trate.

. Las areas, patologias y especialida-

des que puedan ser, o no, objeto de
telemedicina y televigilancia debe-
ran contar con el previo acuerdo y
regulacion de procedimientos por
parte de la direccion clinica de las
distintas instituciones y la aproba-
cion de las autoridades sanitarias (a
definir: colegios médicos, de enfer-
meria, de psicologia, autoridades
regionales sanitarias...). Este pro-
ceso de autorizacion a nivel de las
autoridades sanitarias debera ser
una prioridad para evitar retrasos y
burocracia.

Las distintas
instituciones prestadoras de cui-
dados de telesalud y telemedicina
deben contar con personal debi-
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damente capacitado para brindar
informacion, asistencia técnica y
apoyo logistico a los usuarios y pro-
fesionales sanitarios en todo mo-
mento.

8. Para facilitar la integracion y la
adaptacion de los profesionales e
instituciones sanitarias, deberia

haber una formacion especifica.

Idealmente, ademas de fomentar

su practica en el ambito universita-

rio, esta deberia, siempre que sea

posible, ser apoyada, orientada v,

al final, validada por instituciones o

grupos profesionales debidamente

acreditados y con experiencia en la

materia.
Accesibilidad y riesgo de exclusion

Es indudable que la telemedicina per-
mite el acceso a prestaciones sanita-
rias de personas alejadas fisicamente
de ellas, a las que les es imposible
acceder de otro modo, y también fa-
cilita su acceso a personas a las que
les es dificil el desplazamiento, ya
sea por lejania o por sus condiciones
personales, evitando desplazamientos
innecesarios.

Pero la experiencia reciente alerta
sobre la posible exclusion de otros
colectivos, basada en su dificultad en
acceder a tecnologias digitales. Uno
de ellos es el de las personas mayo-
res, no familiarizadas con estas tec-
nologias.” Muchos de ellos carecen de
los conocimientos necesarios, viven
solos y no tienen acceso a familiares u
otras personas que puedan ayudarles,
se sienten totalmente desprotegidos,
ya que el acceso a los centros de
atencion primaria es digital. También
debemos considerar como se puede
respetar la confidencialidad, si nece-
sitan la ayuda de alguien no profesio-
nal de la salud que no sea préximo a
ellos.

La naturaleza del contacto cambia, ya
que acaba siendo un contacto desma-
terializado, a través de un sistema de
informacion. Pero la persona esta en
el centro de la atencion. El acto técni-
co pierde frente a las otras dimensio-
nes de la antropologia del cuidado. La
escucha activa, el silencio, los gestos,
el momento... cobran mayor relevan-
ciay la atencién centrada en la perso-
na se vuelve mas intensa. La anamne-
sis cambia, ya que tenemos que estar
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mas atentos al lenguaje no verbal, y
asi la experiencia se enriquece en tér-
minos de humanizacion.

Los aspectos positivos son: mayor ad-
herencia a las consultas y proximidad
entre los equipos y la familia, ma-
yor satisfaccion familiar, y un mejor
manejo de conflictos y sintomas, asi
como necesidades, deseos y preferen-
cias.

Los negativos: nada reemplaza el mo-
mento real, se puede crear desigual-
dades, y puede fragmentar la reali-
dad.

Las tecnologias digitales son, de he-
cho, hermenéuticas,® ya sea en un
sentido especial o general, porque
estructuralmente tienen y ofrecen re-
presentaciones del mundo que deben
ser interpretadas para poder acceder
a este nuevo mundo, y en un sentido
general, debemos saber ser criticos
con lo que interpretamos en el mundo
real y no real, humano y no humano.
En lo digital, la escritura, los simbolos
y los signos no se limitan a representar
el mundo, también modifican varios
aspectos de este.
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Rutas de asistencia digital (RAD)

Los caminos del acceso a la salud a tra-
vés de la telesalud, conlleva repensar
las rutas a transitar, en este sentido,
la descripcion de nuevas Rutas Asis-
tenciales Digitales estara condiciona-
da por diversos factores y actores, por
ello seria necesario tener en cuenta:

1. Las distintas instituciones pres-
tadoras de cuidados de telesalud
y telemedicina deben contar con
personal debidamente capacitado
para brindar informacion, asisten-
cia técnica y apoyo logistico a los
usuarios y profesionales sanitarios
en todo momento.

2. Los equipos de salud deberan tra-
zar sus rutas digitales asistencia-
les dependiendo de la especiali-
dad y la instancia en el proceso
salud-enfermedad en la que par-
ticipen, teniendo en cuenta las
tecnologias y las competencias
sanitarias y digitales de los recur-
sos humanos.

3. En el trazado e implementacion,
se deberia tener en cuenta la par-
ticipacion intersectorial de acto-
res de distintas procedencias que
conforman las redes de salud.

4. Se recomienda el analisis juridico
de la matriz de responsabilidades
profesionales e institucionales en
el caso de las rutas digitales asis-
tenciales regionales e internacio-
nales.

5. Deben facilitar el acceso a los
servicios asistenciales, indepen-
dientemente de la localizacion
geografica

6. Deberian ser una oportunidad de
mejora en la gestion organizacio-
nal y reducir la sobrecarga del sis-
tema sanitario.

Conclusion:

El futuro proximo ofrece la perspec-
tiva de cambios verdaderamente re-

volucionarios en la prestacion de la
asistencia sanitaria. Por tanto, que
haya apertura de miras, voluntad de
cambio, atencion a los riesgos, pre-
caucion con los excesos, todo ello
guiado por un viejo principio: tener
al paciente en el centro del sistema,
y no olvidar nunca que el sistema
trabaja con personas. Es importante
ser conscientes de que es una herra-
mienta de proximidad y que, de una
forma u otra, cambia la experiencia
del contacto. Existe una fragmenta-
cion real, pero la medicina mejora
la aproximacion y fija el centro en la
persona como sujeto y no tanto en la
persona como objeto, la atmosfera
del contacto cambia y esto facilita la
proximidad.
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Resumen

La regulacion de la eutanasia en un con-
texto de recursos sanitarios limitados y de
incumplimiento de los derechos humanos
de las personas con discapacidad puede su-
poner un serio riesgo, en la medida en que
pueda favorecerse que las personas que
padecen un sufrimiento en relacion con

la vulneracion de sus derechos, traduzcan
un malestar evitable en demandas de una
muerte asistida, sin que se hayan agotado
los esfuerzos necesarios para mejorar la
calidad de vida y la dignidad de las perso-

nas en situacion de discapacidad.

Palabras clave

discapacidad, eutanasia, bioética,
derechos humanos

Abstract

The regulation of euthanasia in a context
of limited health resources and non-
compliance with the human rights of
people with disabilities can pose a serious
risk, to the extent that it can be favoured
that people who suffer in relation to the
violation of their rights translate avoidable
discomfort into demands for assisted death
without exhausting the necessary efforts

to improve the quality of life and dignity.

disability; euthanasia; bioethics; human
rights

Biodebate

Regulacion de la muerte
asistida en el estado
espanol: posibles efectos
adversos sobre los derechos
fundamentales de las
personas con discapacidad

Cuestiones preliminares

En junio de 2018 por iniciativa del
partido del gobierno se planted en el
estado espanol el desarrollo de una
ley que regulase la muerte asistida.
La ley trataba de dar respuesta a una
demanda cada vez mas frecuente por
parte de la sociedad, claramente par-
tidaria de la eutanasia. Segln diversas
encuestas (CIS 2009, Isopublic 2013,
Ipsos Mori 2015, CIS 2011, Metroscopia
2017) cerca del 80% de las personas
encuestadas, y casi el 90% entre las
menores de 35 afnos, estarian a favor
de una ley reguladora del acceso a re-
cursos para poner fin a la propia vida
bajo ciertas circunstancias. Interrum-
pido el proceso parlamentario por las
elecciones generales de 2019 y tras el
cambio de legislatura se volvi6 a pre-
sentar una Proposicion de Ley Organi-
ca de Regulacion de la Eutanasia en
2020, en pleno desarrollo de la emer-
gencia sanitaria por la pandemia de
COVID-19. La Ley Organica 3/2021, de
24 de marzo de regulacion de la eu-
tanasia fue aprobada por una amplia
mayoria parlamentaria y con el voto
favorable de algunos partidos conser-
vadores y un respaldo mayoritario de
la sociedad civil.

A pesar de esta demanda social, am-
bas iniciativas legislativas han sido
contestadas por el Comité de Repre-
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sentantes de Personas con Discapaci-
dad (CERMI) en el sentido de reclamar
que la ley sea neutral y respetuosa
con el grupo social al que represen-
tan. El CERMI solicito que en el marco
de regulacion de la eutanasia no se
deberian hacer distinciones en base
a cuestiones como la discapacidad,
del mismo modo que no se concebiria
hacerlas en base a la edad, ideologia,
sexo o religion, y sin considerar a prio-
ri que las personas con discapacidad,
por esa sola situacion, sean un grupo
candidato a la eutanasia.

Lo cierto es que se ha transitado en
relativamente poco tiempo de un
mundo en el que una parada cardia-
ca era sinonimo de muerte y donde la
mayor parte de la humanidad acaba-
ba sus dias en su casa y rara vez en
un hospital, a la situacion contraria.
Se trata de un cambio relativamente
reciente en nuestra historia, ya que
hasta bien entrada la segunda mitad
del siglo XX no se introdujeron en los
hospitales las unidades de cuidados
intensivos dotadas de respiracion asis-
tida, equipos de desfibrilacion eléctri-
ca y monitoreo de las constantes vita-
les (OCHOA, 2017).

Hoy en dia la mayor parte de las per-
sonas fallece en los centros sanitarios
y esto implica que estos cumplen con
su funcion social de tratar de evitar
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el fallecimiento y conservar la salud
mientras es razonablemente posible
y prolongando en ocasiones de forma
dolorosa la existencia de las personas.

Estos cuidados intensivos que se pres-
tan tienen un elevado costo economi-
co. Se plantea la incomoda cuestion,
por tanto, de si la regulacion de la eu-
tanasia puede tener como consecuen-
cia directa la reduccion de estos cos-
tes. En el caso de algunas personas con
discapacidad, si ello no puede suponer
un claro ahorro del elevado coste so-
ciosanitario que representa la aten-
cion a las situaciones de dependencia.

Precisiones terminolégicas

Hay varios conceptos afines interrela-
cionados y que deberiamos deslindar
de cara a una reflexion sobre la eu-
tanasia.

En primer lugar, los cuidados paliati-
vos. Consistentes en prestar a aquellos
pacientes que se encuentran en una
situacion donde la muerte se conside-
ra segura y proxima, un tratamiento
para mejorar la calidad de la vida. Los
cuidados paliativos forman parte de la
practica médica habitual, aunque por
la complejidad de situaciones impli-
cadas existe una cierta desregulacion
que los sitlan en el ambito judicial de
la lex artis.

Durante los cuidados paliativos es po-
sible retirar parte del soporte vital o
de la medicacion, asi como hacer uso
de medicamentos que pueden tam-
bién reducir ese tiempo que resta
hasta morir con el fin de lograr una
calidad y dignidad de la vida en sus
Ultimos momentos o bien dar instruc-
ciones de no realizar maniobras de re-
sucitacion. Los cuidados paliativos son
una practica que pone su énfasis en el
derecho a la dignidad de la persona,
primando la calidad de ella frente a
una obstinacion terapéutica con el fin

de evitar sufrimiento y lesiones contra
la dignidad de la persona.

Las claves que nos permiten diferenciar
los cuidados paliativos de otras practi-
cas son las siguientes (DEL CANO, 2019)

- Partiendo del principio de autono-
mia, se realizan sobre la base de un
consentimiento informado y en dia-
logo con la persona.

- En caso de no ser posible, a partir
de la interpretacion de su voluntad

os cuidados

paliativos son

una practica
que pone su énfasis
en el derecho a
la dignidad de la
persona, primando la
calidad de ella frente
a una obstinacion
terapéutica con el fin
de evitar sufrimiento
y lesiones contra
la dignidad de la
persona

manifestada, preferentemente a
través de un documento de volun-
tades.

- Es un procedimiento sanitario que
busca la calidad de vida. Forma
parte de la praxis médica habitual.

- No persigue la muerte, aunque asu-
me un acortamiento de la esperan-
za de vida.

- No se limitan al tratamiento mé-
dico, sino que forman parte de un
acompanamiento integral en el mo-
mento de la muerte, incluyendo el
apoyo psicologico a la persona y su
entorno.

Los cuidados paliativos estan admiti-
dos por una enorme mayoria social y
por las principales religiones, incluida

la Iglesia Catdlica, como senala la se-
gunda edicion del catecismo (2012):

«[...] El uso de analgésicos
para aliviar los sufrimientos del mo-
ribundo, incluso con riesgo de abre-
viar sus dias, puede ser moralmente
conforme a la dignidad humana si la
muerte no es pretendida [...]. Los cui-
dados paliativos constituyen una for-
ma privilegiada de la caridad desinte-
resada»

En segundo lugar, habria que abordar
el concepto de eutanasia. Etimologi-
camente quiere decir «buena muer-
te», por lo que, se podria entender
que ésta es aquello a lo que nos he-
mos referido como «cuidados palia-
tivos», pero el concepto seglin la ley
de regulacion de la eutanasia implica
un acto directo que acarrea la muer-
te por voluntad expresa de la propia
persona y con el objeto de evitar un
sufrimiento.

Las condiciones impuestas a la practi-
ca por la actual ley son las siguientes:

La intervencion debe ser realizada
directamente por un facultativo,
aunque este puede suministrar el
farmaco a la persona para que se lo
administre ella misma.

Padecer una enfermedad grave e
incurable o un «padecimiento gra-
ve, crénico e imposibilitante». Con-
cepto que el CERMI rechaza como
una parafrasis del grupo social al
que representa.

Prestar consentimiento informado
previo.

- Tener la nacionalidad espanola o
residencia legal o certificado de
empadronamiento que acredite un
tiempo de permanencia superior a
doce meses, mayoria de edad y ser
capaz y consciente en el momento
de la solicitud.

Formular dos solicitudes por escrito
sin ningln tipo de presion externa.
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Estas condiciones son similares a las de
otros paises de nuestro entorno, como
el caso pionero de Holanda (2002). La
regulacion en Holanda llevo a un sig-
nificativo aumento de las peticiones y
ello ha llevado a describir la despena-
lizacion como una «pendiente resba-
ladiza» que conduce a un rapido au-
mento de la demanda (GALVEZ, 2013).
La teoria de la pendiente resbaladiza
previene que la regulacion de unas de-
terminadas practicas puede conducir a
otras totalmente inaceptables por ra-
zones eugenésicas o economicas.

El caso de suicidio asistido, tomando
como ejemplo la ley suiza, tiene por
su parte las siguientes caracteristicas:

- Puede ser solicitado por cualquier
persona.

- Es la propia persona quien debe to-
mar la dosis letal de barbituricos o
ponerse la inyeccion letal.

- El farmaco es recetado por un médi-
co, pero pueden intervenir personas
ajenas: familiares, ONGs o empresas.

- No debe mediar ningln tipo de in-
terés de tipo personal o econdémico.

- Es aplicable a no residentes en el
estado.

El hecho de que no haya que ser ciu-
dadano suizo o residente ha llevado
a que el 90% de los suicidios asistidos
son realizados a personas extranjeras.
Contrariamente a las recomendacio-
nes del TEDH, la eutanasia no esta re-
gulada en aquel pais, aunque en gene-
ral en los paises de habla germana el
término Euthanasie genera un fuerte
rechazo por su utilizacion durante las
politicas eugenésicas del Il Reich jun-
to al eufemistico Gnadentot, muerte
misericordiosa, siendo empleado ha-
bitualmente el término mas genérico
aktive sterbehilfe (ayuda activa a mo-
rir), bajo el cual pueden caer concep-
tualmente tanto el suicidio asistido
como la eutanasia.

La norma general en la practica totali-
dad de los paises es la despenalizacion
del suicidio, pero la condena expresa
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a la induccion. En el caso de Espana,
en el articulo 143 del Codigo Penal,
se establecian penas de prision de dos
anos para casos de asistencia por pe-
ticion expresa de la persona.

Vulneracion de derechos fundamen-
tales en personas con discapacidad

Es habitual que se asimile la situacion
de las personas con graves discapa-
cidades a la de aquellas que tienen
una enfermedad de caracter terminal
bajo un grave padecimiento. Si bien
es posible que nos encontremos en
ambos casos con personas que pa-
decen graves sufrimientos o que en
ocasiones desean poner fin a su vida
por causa de la pérdida de dignidad
que la situacion trae aparejada, la
situacion es totalmente diferente en
ambos casos.

En el caso de la enfermedad, el sufri-
miento proviene en buena medida de
la incapacidad de la ciencia médica
para ofrecer una curacion y un alivio
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del proceso que resulta «insoporta-
ble», y cuando se han puesto todos los
medios cientificos posibles a disposi-
cion de paliar ese sufrimiento. En la
otra situacion, la de la discapacidad,
nos encontramos con un abanico que
va desde casos asimilables a una en-
fermedad degenerativa de caracter
terminal, hasta situaciones en las que
el sufrimiento deriva de la vulnera-
cion de los derechos, generando un
gran sufrimiento permanente, pero
evitable. En el caso de la persona con
discapacidad que sufre padecimientos
inevitables e irreversibles el derecho
a la eutanasia estaria cubierto for-
malmente por la situacion de pade-
cimiento causada por la enfermedad
sin necesidad de tener en cuenta la
discapacidad.

En el estado espanol se incumple la
legislacion que obliga a que todos los
edificios y espacios urbanos cumplan
con las normas de accesibilidad. En
2019 la Comision internacional de
seguimiento de la Convencion de Na-
ciones Unidas ha denunciado graves
situaciones de incumplimiento de los
tratados internacionales en materia
de accesibilidad, educacion inclusiva
y otros derechos humanos reconoci-
dos. El informe del Consejo Economi-
co y Social de Espana de 2021 sobre el
desarrollo de la Ley de Promocion de
la Autonomia Personal constata el fra-
caso de la ley y su falta de desarrollo.

El origen de la eutanasia en nuestra
sociedad

En la polis griega el interés del indivi-
duo estaba sometido al de la ciudad.
Los deberes de realizacion del interés
publico y los principios de eugenesia
que se aplicaban a los recién nacidos
representaban una supeditacion del
individuo al colectivo. Sin embargo,
el suicidio en la antigliedad clasica de
Grecia y después en Roma no tenia el
estigma y rechazo que se desarrollo

posteriormente. Un ejemplo de la
preponderancia del interés del estado
sobre el individuo es que, a pesar de
no considerarse el suicidio moralmen-
te inaceptable, aquellas personas que
se suicidaban sin la aprobacion del
estado no podian recibir los honores
de un entierro normal y eran sepul-
tados a las afueras y sin ceremonia
(STEPHEN SZASZ, 1999).

En Roma en caso de ejecucion, el
patrimonio del presunto delincuente
servia para responder de las deudas
penales nacidas del delito, por lo que

| paradigma

hipocratico sera

el dominante
en la medicina
practicamente
hasta la revolucion
cientificay la no
maledicencia aun es
uno de los principios
de la bioética
moderna

la herencia integra adquisitio per uni-
versitatem, pasaba al estado, mien-
tras que en caso de suicidio el herede-
ro recibia la herencia integra junto a
las deudas adquiridas, por lo que una
persona condenada a muerte optaba
en ocasiones por suicidarse cuando
era condenada como un mal menor
ante una muerte inevitable. Sera el
derecho germano posteriormente el
que contemple la fragmentacion de
la herencia entre deudos y herederos.

Por otro lado, encontramos en la Gre-
cia clasica la posicion de Hipocrates
que regula el principio de no malefi-
cencia en la medicina: «No suministra-
ré a nadie, ni siquiera si me lo piden,
ningun farmaco mortal». La tradicion
hipocratica se sitla claramente en

contra de la eutanasia, no solamente
de aquella que se realiza en supuesto
beneficio del estado y de eliminar una
«carga» publica, sino explicitamente
también de aquella que busca simple-
mente aliviar el sufrimiento de la per-
sona. El paradigma hipocratico sera el
dominante en la medicina practica-
mente hasta la revolucion cientifica y
la no maledicencia aln es uno de los
principios de la bioética moderna.

En el derecho romano también encon-
tramos una evolucion desde la permi-
sividad a la regulacion y prohibicion.
Inicialmente el suicidio era social-
mente aceptado, al menos hasta que
su practica entre los esclavos llevo a
su prohibicion y persecucion. El dere-
cho romano con el tiempo establecio
una interdiccion para el suicidio de
esclavos, legionarios y personas con-
denadas a muerte.

Tras la conversion del imperio al cris-
tianismo, y bajo la tradicion filan-
tropica helenistica y la medicina hi-
pocratica, el suicidio paso a ser una
practica totalmente prohibida. Fue
condenada en el concilio de Arlés de
452, dejando la eutanasia, por tanto,
al margen de la legalidad durante la
Edad Media. Agustin de Hipona llego a
equiparar el suicidio al homicidio, por
lo que las iglesias cristianas han man-
tenido una postura tradicionalmente
de oposicion a la practica hasta la ac-
tualidad.

En el siglo XIX y tras los avances de
la biologia y la influencia cultural que
ejerce la teoria darwinista de la evo-
lucion, se desarrollan leyes eugenési-
cas en numerosos paises. La eugenesia
como «ciencia» defiende la elimina-
cién de «caracteristicas indeseables»
y el cierre del camino evolutivo a tra-
vés de diversos mecanismos (esterili-
zacion, prohibicion de matrimonios,
aborto terapéutico, etc.). En Alema-
nia se produce un fuerte movimiento
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eugenésico que defiende el uso de la
eutanasia forzada incluso frente a la
esterilizacion. Alfred Hoche en 1920
pretende su uso para aplicar una
muerte «misericordiosa» a personas
con «vidas indignas de ser vividas»
(WRIGHT, 2000).

Se ligan sistematicamente las carac-
teristicas genéticas indistintamente
a la discapacidad o a rasgos raciales,
por otro lado, se relaciona la miseri-
cordia del acto de la eutanasia forza-
da a la rentabilidad econémica y los
beneficios para la sociedad de la «su-
presion» de esos individuos y sus ras-
gos genéticos. La eutanasia se plantea
siempre en estos términos de benefi-
cio para toda la sociedad y para las
personas que la reciben.

y recién nacidos con discapacidad y la
metodologia de exterminio se trans-
fiere a los campos de concentracion
bajo el programa Sonderbehandlung
14f13 de asesinato de prisioneros de
guerra y genocidio de personas con
discapacidad, judios, gitanos, homo-
sexuales y presos politicos. Se estima
que durante el Il Reich se aplico la
eutanasia a 275.000 personas con dis-
capacidad.

Tras el final de la Segunda Guerra
Mundial todos estos crimenes con-
tra la humanidad son juzgados en el
proceso de NUremberg, el primero de
cuyos juicios se ocupd de establecer
la responsabilidad de los médicos na-
zis en el Holocausto y dio a conocer
mundialmente los crimenes contra las

[ desarrollo de la ley de eutanasia puede
suponer un riesgo de vulneracion de los
derechos fundamentales de las personas con
discapacidad. El mero hecho de considerar que
la situacion de una persona con discapacidad es
asimilable a la de una en estado terminal ya da por
supuesto una idea deformada de la discapacidad
que se aparta de un enfoque de derechos

Alemania promulga la Ley para la pre-
vencion de una descendencia enfer-
ma del 14 de julio de 1933, estando
aun vigente legalmente la RepuUblica
de Weimar, pero ya bajo el gobierno
del Partido Nacionalsocialista Aleman
de Hitler, que habia alcanzado el go-
bierno con un programa que defendia
abiertamente la eugenesia. El 1 de
septiembre de 1939 Adolf Hitler firma
el decreto que autorizaba la eutanasia
a las personas con discapacidad en el
marco del programa Aktion T4. A fina-
les de ese ano se le practica la euta-
nasia por primera vez a un nino con
discapacidad en una clinica de Lei-
pzig. En general la eutanasia se aplica
de forma masiva con menores de edad

personas con discapacidad cometidos
en nombre del progreso de la ciencia 'y
la pureza de la raza, pero justificados
a través de la misericordia y la ren-
tabilidad econémica (SIERRA, 2011).
La eutanasia queda ligada durante
mucho tiempo a estas practicas y es
rechazada de entrada por los legisla-
dores hasta el desarrollo normativo de
diferentes formas de muerte asistida
en Holanda, Suiza y Colombia y se
genera el debate social sobre la con-
veniencia de su regulacion en el resto
del mundo ya entrado el siglo XXI.

Contexto actual

La LAPAD, Ley 39/2006, de 14 de di-
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ciembre, de Promocion de la Auto-
nomia Personal y Atencion a las Per-
sonas en Situacion de Dependencia
(conocida popularmente como ‘Ley
de Dependencia’) ha restringido a la
hora de su aplicacion el término «au-
tonomia» que aparece a lo largo de su
articulado con una concepcion limi-
tada a la idea de «autonomia para el
desempeno de actividades de la vida
diaria» (DIAZ VELAZQUEZ, 2016) y no
ha sido entendida esta como la ca-
pacidad para el ejercicio de la liber-
tad y los derechos de ciudadania. Se
ha entendido como un recurso social
asistencial orientado a cubrir necesi-
dades de «cuidados>» y no como un ins-
trumento para garantizar el derecho a
la autonomia personal de las personas
mayores y con discapacidad.

El resultado del desarrollo de la ley
es que una mayoria de las personas
que tienen reconocida esa situacion
de dependencia no perciben la pres-
tacion (CEOE, 2018; CES, 2021). Ello
genera situaciones de falta de auto-
nomia que suponen una violacion de
los derechos fundamentales. Segln
la Organizacion Mundial de la Salud,
solamente un 10% de las personas
que lo necesitan tienen acceso a los
productos y tecnologias que precisan
para su desarrollo y ejercicio de la
libertad. So6lo un 0,6% de los 9,8 mi-
llones de edificios de viviendas espa-
noles cumplen los criterios de Acce-
sibilidad Universal para personas con
movilidad reducida segun el Informe
Fundacion Mutua de Propietarios en
2018, y un 63% de los edificios no son
accesibles de la calle al portal.

La emergencia sanitaria derivada de
la pandemia por el virus SARS-CoV-2
ha supuesto un agravamiento de esta
situacion en muchos casos y La Reso-
lucion del Parlamento Europeo, de 18
de junio de 2020, sobre la Estrategia
Europea sobre Discapacidad posterior
a 2020 ha denunciado que durante
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la crisis sanitaria de la COVID-19, las
personas con discapacidad han experi-
mentado graves problemas y violacio-
nes de derechos.

Existe un grave incumplimiento de
los derechos de las personas con dis-
capacidad en el estado espanol que
conduce a situaciones personales
tragicas de confinamiento y reclu-
sion, desatencion de las necesidades
basicas, falta de acceso a espacios y
servicios y, en general, de violacion
de los derechos fundamentales. Ine-
vitablemente, muchas personas con
discapacidad, en esta situacion expe-
rimentan sufrimiento. Las personas
con discapacidad o con enfermeda-
des cronicas, de hecho, experimen-
tan entre dos y diez veces mas pro-
babilidades de sufrir una depresion
cronica (VALDIVIESO, 2016).

Conclusiones
El desarrollo de la ley de eutanasia

puede suponer un riesgo de vulnera-
cion de los derechos fundamentales

de las personas con discapacidad.
El mero hecho de considerar que la
situacion de una persona con disca-
pacidad es asimilable a la de una en
estado terminal ya da por supuesto
una idea deformada de la discapaci-
dad que se aparta de un enfoque de
derechos.

También nos encontramos frente a
una serie de tendencias demograficas
y tecnoldgicas como el envejecimien-
to paulatino de la poblacion, el au-
mento de la prevalencia de enferme-
dades cronicas y del niUmero de per-
sonas con discapacidad, el aumento
continuo del gasto publico en servi-
cios sociosanitarios y de atencion a
las personas en situacion de depen-
dencia que representa una amenaza
en el sentido de que las personas con
discapacidad puedan ver aln mas
limitados los recursos a su alcance
para un desarrollo pleno de una vida
independiente.

Configurado el derecho a la eutanasia
se deben establecer los medios perti-

nentes para una adecuada accesibili-
dad de ella, asi como las medidas de
accion positiva para su uso. Se deben
adaptar los medios y el acceso a la
informacion y a la decision para ac-
ceder a ese derecho en igualdad de
condiciones, pero no como un grupo
objeto de eutanasia, sino por causa
de los derechos como paciente de la
persona, derivados de su condicion de
ciudadania.
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Montserrat Esquerda, directora
del Institut Borja de Bloetlca
ingresa en la Reial Academia
de Medicina de Catalunya

W77

En el Institut Borja de Bioética-URL nos sentimos honrados con el
nombramiento, en junio de 2021, de nuestra Directora General, la Dra. Montserrat Esquerda Aresté,
como miembro correspondiente de la Reial Academia de Medicina de Catalunya (RAMC).

La Dra. Esquerda fue presentada por el patrono del Institut Borja, el Dr. Joan Vinas Salas, que fue
presidente de la RAMC en el periodo 2013-2017. La Dra. Esquerda pronuncio, en el anfiteatro Gimbernat,
su discurso de ingreso: «Una medicina humanamente cientifica y cientificamente humana: High Tech/High
Touch», dando muestra de su profesionalidad, su excelencia académica y sus expertos conocimientos en
bioética.

El Fundador del Institut Borja de Bioetica, el Dr. Francesc Abel Fabré SJ, fue miembro numerario de

la RAMC, donde ingreso el 9 de mayo de 1999 con el discurso «El dialogo bioético al inicio del tercer
milenio».

Dra. Esquerda, Ad multos annos!!

Margarita Bofarull Bunuel
Presidenta del Patronato del Institut Borja de Bioetica-URL

2 O b&d bioetica & debat - 2021; 27(91): 20-21



Montserrat Esquerda, directora del Institut Borja de Bioética, ingresa en la Reial Académia de Medicina de Catalunya

El dia 22 de junio de 2021 tuvo lugar el acto de recepcioén en la
Reial Académia de Medicina de Catalunya (RAMC) de la Dra. Montserrat Esquerda Aresté como
académica correspondiente. Habia ganado la votacion del plenario el dia 15 de marzo. En el anfiteatro

Gimbernat, de 250 anos de antigiiedad y el mas antiguo del mundo en uso, al lado de la mesa de diseccion

en la que Gimbernat describio el ligamento que lleva su nombre, la Dra. Esquerda pronuncio una
conferencia sobre bioética «Una medicina humanamente cientifica y cientificamente humana: High Tech/
High Touch~». Yo tuve el honor de presentarla y resumir su amplio curriculum.

La RAMC es una institucion publica centenaria formada por un nimero limitado y escogido de médicos
y algunos profesionales de ciencias afines. Es la antecesora de los Colegios de Médicos de Catalunya. Su
funcion es contribuir al conocimiento y al progreso de las ciencias de la salud y es 6rgano consultivo de
la Administracion. Da por supuesto que estos conocimientos y progreso sanitario son mas amplios que el
propio ejercicio de la medicina.

La Dra. Montserrat Esquerda enriquece a los miembros de la RAMC aportando su personal valia y, en
especial, sus conocimientos de bioética, haciendo presente al Institut Borja de Bioetica. El Dr. Francesc
Abel, fundador del IBB, fue académico numerario desde 1999 hasta su muerte en 2011.

Dr. Joan Vinas Salas
Vocal del Patronato del Institut Borja de Bioetica-URL
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Caso practico

Una conspiracion

de silencio

W

Descripcion del caso

Paciente varon de 80 anos, con estado cog-
nitivo conservado, afectado por un adenocar-

cinoma de prostata en estadio IV, con metasta-
sis en fase resistente a la castracion quimica. Como comorbilidades
presenta Insuficiencia Cardiaca y ACxFA.

El prondstico de vida del paciente es muy limitado, y podria encontrarse
en una situacion de final de vida en poco tiempo. Enviudoé y ahora convive
con una segunda pareja que es su cuidadora principal. Tiene una hija que
mantiene una relacion distante con él y con su actual esposa.

El paciente desconoce su diagndstico. Su actual mujer y cuidadora se pre-
ocupa en no permitir que se le informe del diagndstico y prondstico. Se
muestra muy reticente con el personal que atiende a su marido, e incluso
intenta escoger quien puede atenderle.

El paciente sehala como cuidadora principal a su esposa, delegando en ella
la informacion sobre el proceso, asume y permite que sea su interlocutora
durante los ingresos. Sus demandas de informacion aparecen normalmente
cuando esta solo con el personal sanitario, sin presencia de su cuidadora
principal.

En el inicio del proceso asistencial, la decision de no informarle del diag-
nostico fue tomada de forma conjunta entre el equipo y la cuidadora prin-
cipal, por considerar que su situacion personal era muy vulnerable y que
conocerlo podria hacerle sufrir innecesariamente.

La comunicacion entre el equipo asistencial de los diferentes ambitos de
atencion es inexistente. El traslado de informacion sobre el devenir del
proceso hospitalario a la atencion primaria lo vehiculiza su cuidadora prin-
cipal. En atencion primaria tampoco han informado de su diagndstico al
enfermo por peticion expresa de su esposa.

El personal que lo atiende durante los ingresos y en consulta externa del
hospital, no estan de acuerdo con que, llegados a un pronostico vital tan
corto, se le siga manteniendo desinformado de su situacion clinica actual.
Lo consideran un atropello a su autonomia y creen que no dar una explica-
cion clara a su cuadro clinico genera su desconfianza en el equipo. Ademas,
entienden que, si no se habla del prondstico vital real, la situacion de pre-
paracion para la despedida y la conclusion de propdsitos vitales no se pla-
nificarian adecuadamente y esto puede ocasionarle un dolor sobreanadido.

El equipo considera que, proximos a una situacion de final de vida, se de-
ben resolver y atender progresivamente las demandas de informacion por
parte del paciente, mientras que su cuidadora insiste en que no es nece-
sario ni oportuno hacerlo porque ella vela por el bienestar de su marido y
que actla en su beneficio dejandolo desinformado.
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Identificacion del conflicto ético

El conflicto ético aparece cuando se
prolonga la desinformacion intencio-
nada al paciente en una situacion tan
proxima al final de vida por parte de
su cuidadora y que el equipo sanitario
no considera adecuada.

Lo que se podria considerar una medida
temporal de proteccién para evitar su-
frimiento al paciente al inicio del diag-
nostico, ha acabado en una situacion de
conspiracion del silencio, prolongada
en el tiempo, que lesiona su autonomia
y que puede provocar un sufrimiento
sobreanadido, generandole estados de
ansiedad durante los Gltimos ingresos e
imposibilitandole una adecuada planifi-
cacion de su final de vida.

Deliberacion

La evaluacion de la capacidad del
paciente y de su cuidadora debe ser
considerada, para poder ajustar su
participacion en el proceso de manera
adecuada.

La desinformacion sobre diagndstico,
pronostico y situacion real clinica del
enfermo dificulta la toma de decisio-
nes autonomas, asi como la actuacion
dentro de los limites del consenti-
miento informado correcto y ética-
mente exigible.

La demanda de informacion no resuel-
ta puede acrecentar el sentimiento
de desconfianza e ineficacia del en-
fermo con el personal que lo atiende
y ocasionar un grave perjuicio, dolor,
sufrimiento y un estado de ansiedad
sobreanadido no deseado.

La cantidad, calidad y contenido de
la informacion que se facilita en cada
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caso debe ir en consonancia con la de-
manda del enfermo de “saber y de no
querer saber”. Nunca se debe omitir
intencionadamente ni mentir, pero
tampoco acelerar ni imponer la infor-
macion no deseada por él. Se deben
respetar los limites personales del in-
terlocutor y aceptar sus condiciones y
ritmo a la hora de informar.

La restauracion de la relacion de con-
fianza con el equipo por parte del pa-
ciente resulta prioritaria. Al recupe-
rarla, la necesidad de informacion se
podra atender de forma mas oportuna.

El papel sobreprotector de la cuidado-
ra que, en un principio, fue aceptado
incluso por el equipo, se esta exce-
diendo en el tiempo y no beneficia la
relacion terapéutica ni interpersonal
entre paciente, equipo y cuidadora.

La dificultad de transmision de la
informacion real, veraz y total del
proceso, del tratamiento y de su im-
portancia, estan dificultando el se-
guimiento eficaz del mismo y pueden
condicionar la evolucion de las des-
compensaciones que van requiriendo
de ingreso hospitalario.

Es imprescindible encontrar las medi-
das terapéuticas comodas para el equi-
po, paciente y cuidadora que permitan
al maximo el control de sintomas y re-
duzcan las descompensaciones.

La implicacion de otros familiares po-
dria ser necesaria para facilitar nue-
vas vias de asuncion de cuidados que
promuevan una nueva relacion entre
el paciente y su equipo. Rescatar la
figura de su hija como participe podria
ser de gran utilidad.

La relacion entre los diferentes niveles
de atencion parece escasa y poco flui-
da. El planteamiento de Ultimos dias
de vida debe ser tratado teniendo en
cuenta diferentes ambitos o escena-

rios, tanto el nivel hospitalario como
el domiciliario deben formar una red
de apoyo para esos momentos.

La situacion de cuidadora exclusiva
y absoluta en una situacion como la
descrita produce un notable desgaste
emocional y fisico para quien asume
ese rol. La fatiga de la cuidadora ha
de ser notable y su cuidado debe ser
tenido en cuenta como una prioridad.

El soporte emocional para el paciente
y cuidadora es fundamental y se debe
atender desde el inicio.

En ningln caso se debe denostar, anu-
lar ni culpar a la cuidadora de la situa-
cion actual y apartarla del proceso.
Los cuidados del paciente deben pa-
sar por una planificacion consensuada
y conjunta del equipo con él y con su
cuidadora.

Recomendaciones

- Evaluar de forma efectiva la com-
petencia y capacidad del pacien-
te y su esposa.

- Buscar un ambiente privado para
poder conocer sin presiones la ne-
cesidad de informacién en cuanto
al proceso del paciente y de su
esposa por separado.

- Manejar, facilitar y reportar la
informacion solicitada de forma
progresiva, respetuosa con la vo-
luntad y autonomia del paciente.

- Garantizar que el paciente pue-
de decidir de forma autéonoma,
conseguir un consentimiento real-
mente informado y éticamente
respetuoso.

- Favorecer la participacion de fa-
miliares y de otros profesionales
que hasta ahora no han aparecido
en escena como los psicologos y
trabajadores sociales para sope-
sar y dar apoyo en las circunstan-
cias personales y emocionales del
paciente y de su cuidadora.

- Establecer una linea de actuacion
conjunta entre el ambito hospi-
talario y comunitario para el se-
guimiento del caso. La conexion
y conocimiento del proceso y de
la planificacion de decisiones de-
bera contemplar una actuacion
sincrénica y conjunta de ambos
ambitos.

- Facilitar apoyo a la cuidadora,
reconocer su implicacion y su im-
portancia en el proceso, tenerla
en cuenta como pieza fundamen-
tal del proceso, estar atento a sus
necesidades e inquietudes.

- Ofrecer apoyo emocional y logis-
tico para la preparacion del pro-
ceso de final de vida y del duelo
posterior.

- Cadauna de las medidas que final-
mente se propongan y se pongan
en marcha deberan ser correcta-
mente registradas y reevaluadas
periodicamente y si hace falta
modificadas con el fin de garan-
tizar una resolucion satisfactoria
del proceso para todas las partes.

Glosario:

Conspiracion de silencio: Situacion
en la que el entorno del paciente se
pone de acuerdo en limitar o evitar la
informacion al paciente sobre su pro-
ceso. Se aconseja que los profesiona-
les intenten no participar y ayudar a
reconducir la situacion hacia una in-
formacion veraz. No hacerlo causa su-
frimiento al paciente y a cada persona
que interviene.

Autor:

Cristina Martin Lopez. Enfermera Area
Quirdrgica. Miembro y Secretaria del
CEA de la FPHAG.

cmartin@fphag.org
comitetica@fphag.org

Deliberacion del CEA de la Fundacion
Privada Hospital Asil de Granollers
(FPHAG).
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Biblioteca

Health and happiness
of political bodies.
Biocultures, Businesses,

Biopolitics

Al final del libro se hace referencia al
imperativo bioético de Fritz Jahr. En
1926, el aleman Fritz Jahr, en Halle, in-
trodujo el término bioética (Bioethik)
y definio el imperativo bioético: respe-
tar a todos los seres vivos como un fin
en si mismos y tratarlos, si es posible,
como tales. Desde entonces, la bioéti-
ca ha pasado de la ética médica a las
estrategias sociales y politicas para
llegar a las disciplinas multidisciplina-
res de investigacion y consultoria.

En 2020, Sass se basa en una reflexion
sobre los ecosistemas interactivos e
integrados y las redes interactivas de
la biologia, la sociedad, los negocios,
la tecnologia y la comunicacion. Ante
el amplio sistema biocultural, cor-
porativo y politico, define un nuevo
imperativo (bio)ético: «El imperativo
biocultural es dar soporte a la interac-
cion humana y al sentido comin como
a un fin en si mismo, y utilizar las
herramientas (hardware y software)
para estabilizar la salud y la felicidad
de las culturas en el medio ambiente,
los negocios y la politica».

«En 1969 el hombre puso el pie en la
luna, en 1989 cayo6 el muro de Berlin,
en 2001 se hundi6 el World Trade Cen-
ter de Nueva York y en 2020 una pan-
demia de coronavirus ha caido sobre
las personas y la sociedad. Del mismo
modo, los organismos bioldgicos, politi-
cos y corporativos cambian, y nosotros
cambiamos con ellos y dentro de ellos».
Esta introduccion refleja claramente el
famoso adagio latin que cita el autor:
«Tempora mutantur, nos et mutamur in
illis» para describir la situacion en que
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nos encontramos, «Los tiempos cam-
bian y nosotros también cambiamos
con ellos». De hecho, el mundo cambia
constantemente y el ser humano debe
adaptarse a esta corriente de cambio
para sobrevivir, y avanzar para conse-
guir un mundo mejor para todos.

ste libro,

escrito por un

erudito filosofo/
bioeticista aleman,
inspirara a las
personas de cualquier
entorno del mundo a
aprender mas sobre
como hemos de
relacionarnos entre
las personas, con la
naturaleza y con el
universo

El autor sefnala que la vida es integra-
da, por tanto, nadie puede vivir solo.
Todos estamos relacionados con los
demas, primero con nuestros padres,
hermanos... y después con nuestro
entorno. El autor utiliza el hexagra-
ma chino desarrollado en El libro del
cambio para describir las complejida-
des integradas, no solo en la natura-
leza, sino también en los humanos,
las comunidades, las sociedades y los
ecosistemas.

Este libro, escrito por un erudito filo-
sofo/bioeticista aleman, inspirara a
las personas de cualquier entorno del
mundo a aprender mas sobre como
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[ autor sugiere un contrato social para el
mundo moderno que es un «Imperativo
biocultural» y argumenta que las personas
necesitan ocho Cs para vivir: communication
y cooperation, competence y competition,
contemplation, calculation, compassion y

cultivation

hemos de relacionarnos entre las
personas, con la naturaleza y con el
universo. El profesor Sass justifica la
relevancia de la armonia integrada en
el mundo. El autor se refiere a la filo-
sofia griega, las ensenanzas hindules,
la filosofia china, el profeta Micah,
Mahoma, JesUs... para indicar el her-
manamiento dentro del bios.

Cada persona es un cuerpo sociobio-
logico, y no solo un conjunto de ge-

pide caer en un estado oscuro.

Hobbes cree que las personas compe-
tiran de forma violenta para asegu-
rar sus necesidades basicas de vida y
quizas para obtener otros beneficios
materiales. Por tanto, si las personas
quieren vivir en paz, debemos imple-
mentar un contrato social del cuerpo
politico y social constituido por per-
sonas de diferentes profesiones, edad

demas de las ocho «Cs», las personas

necesitan las tres Fs: foods, funs, faiths, es

decir, los alimentos, las fiestas y las creencias,
que son indispensables para la vida

nes y o6rganos, que debe integrarse en
el cuerpo social y politico del mundo
Ccomo un socioorganismo, igual que en
la teoria de la solidaridad organica de
Durkheim, y cada uno debe contribuir
con su talento a la sociedad para pro-
mover el bien comin.

Uno de los puntos interesantes del libro
es la referencia al Leviatdn de Hobbes.
El leviatdn se asocia con la palabra he-
brea lavah, que significa ‘conectar o
unir’. La comprension de Hobbes sobre
la fuerza politica necesita un poder so-
berano para unir individuos separados.
Hobbes cree que el estado natural del
hombre es de guerra y de conflicto, a
menos que actlie y se guie por las re-
glas de la vida social. Asi, Hobbes avan-
za hacia un contrato social que nos im-

y sexo ante un biotopo cultivado. El
autor sugiere un contrato social para
el mundo moderno que es un «Impera-
tivo biocultural» y argumenta que las
personas necesitan ocho Cs para vivir:
communication y cooperation, compe-
tence y competition, contemplation,
calculation, compassion y cultivation,
que son los pilares sobre los que se
basa su cultura individual y colectiva
para protegerse y defenderse contra
los malvados del interior y los agreso-
res del exterior. La comunicacion y la
cooperacion, interna y externa, como
flujo sanguineo y sistema nervioso, la
competencia y competitividad para la
supervivencia, la contemplacion y el
calculo para poner en practica su vi-
sion, la compasion para el trato con
su entorno y el cultivo, para mantener

buenas habilidades que permitan alar-
gar la vida hacia el futuro. Ademas
de las ocho «Cs», las personas nece-
sitan las tres Fs: foods, funs, faiths,
es decir, los alimentos, las fiestas y
las creencias, que son indispensables
para la vida. Los cuerpos individuales
podrian estar mas integrados que los
politicos. Los cuerpos politicos pueden
tener mas formas y tonalidades que los
cuerpos individuales, pero el impera-
tivo biocultural corporativo y politico
puede proporcionar un camino.

Al final, el autor presenta una histo-
ria inspirada en el contrato de Medi-
na del Profeta Mohamed: «La pequena
ciudad del rio» (ver Sass, Cultures in
Bioethics. Lit.Verlag, 2016: 53-56) que
describe un uso integrado y exitoso de
las ocho «Cs» en la construccion de co-
munidades armoniosas para personas
felices y entornos naturales y sociales
saludables. Las corrientes de agua y los
datos proporcionan, para todos, vida 'y
conexion con el mundo en armonia.

Quienes estén preocupados por el
bienestar de las personas y por el fu-
turo del mundo deben leer este libro,
viendo como el mundo entero se en-
frenta a una nueva pandemia y divi-
sion, al mismo tiempo que iniciamos la
nueva era de la Inteligencia Artificial.

Sobre el autor:

Hans-Martin Sass (*1935 Hagen/Alema-
nia) vive en Reston, Virginia, Estados
Unidos. Ocupa plaza de profesor en
Filosofia y Bioética en la Universidad
de Ruhr, en Bochum, Alemania (desde
1966), y en la Universidad de George-
town, Washington DC, en Estados Uni-
dos (desde 1980); Profesor Honorario
en la Universidad de Rennin (1985) y
en el Peking Union Medical College
(2001) en Beijing, China. El Profesor
Sass tiene mas de 100 publicaciones y
mas de 250 articulos en revistas. Fue
el primer galardonado con el presti-
gioso premio Fritz Jahr, en 1996.
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Ficha técnica

Titulo original: Robot and Frank (Ro-
bot & Frank)

Director: Jake Schreier

Guionista: Christopher D. Ford

Ano: 2012

Duracion: 90 minutos

Pais: Estados Unidos

Reparto: Frank Langella, James Mars-
den, Liv Tyler, Susan Sarandon, Pe-
ter Sarsgaard, Jeremy Strong, Dario
Barosso, Bonnie Bentley, James D.
Compton, Ana Gasteyer, Kurt Grelak,
Rachael Ma, Susan Mitchell, Dana Mor-
gan, Joshua Ormond, Jeremy Sisto,
Katherine Waterston, Jesse Newman

Género: Ciencia Ficcion

Cuidando lo artificial.
Un amigo para Frank

Un amigo para Frank es una pelicula
sencilla, amable, sin grandes efec-
tos cinematograficos; es una de esas
peliculas que relnen las virtudes del
buen cine, del gran cine, sin ser una
«gran> pelicula como tal. Pertenece al
género de ciencia ficcion, con mucha
ficcion y menos ciencia, lo cual tam-
bién se agradece en una época en que
el cine se ha recargado ya de excesiva
tecnologia. Una persona mayor, Frank,
que vive solo, empieza a tener proble-
mas de memoria, le ronda el Alzhei-
mer, tiene momentos de dejadez y de
cierto abandono, olvida tomar sus me-
dicinas, desatiende la casa y, lo mas
importante, se desatiende a si mismo.
Los hijos viven lejos, y la opcion de la
residencia no se contempla. ;Por qué
no un robot para Frank? Le ayudara a
poner orden en su vida cotidiana, to-
mar su medicacion y establecer una
pautas de vida saludable. La tecnolo-
gia mirara por su salud. Pero lo que co-
mienza siendo una relacion dificil en-
tre Frank y el robot acaba siendo una
relacion casi de amistad. Y al mismo
tiempo encontrara en el robot un alia-
do para.... Bueno, para eso, mejor ver
la pelicula. Lo importante desde una
perspectiva reflexiva es que la pelicu-
la nos ayuda a percatarnos y ponernos
a pensar sobre las potencialidades y
virtualidades de una medicina, como
curacion y cuidado, que ha hecho de
la tecnologia su santo y sefa.

La presencia de un robot «cuidador»
nos sirve como elemento para reflexio-
nar sobre la medicinay las nuevas tec-
nologias, la medicina y la inteligencia
artificial. Es sorprendente y llamativo
que lo que empieza a ser hoy la medi-
cina ya fue vislumbrado hace anos por
el cine de ciencia ficcién. Una medici-
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na tecnologizada ha sido protagonista
de las mejores escenas de algunas de
las grandes peliculas del género. Pe-
liculas como «Blade Runner», «Tras-
cendence», «Minority Report», «Star
Wars», o «El Quinto elemento», entre
tantas otras, son un buen ejemplo de
una medicina tecnologizada. Si ayer
era ciencia ficcion hoy esta cerca de
convertirse en realidad. Pensemos en
los microrobots, capaces de interven-
ciones reparadoras a nivel celular, o
en los biorobots, a medio camino en-
tre formas bioldgicas y maquinas. El
cine de ciencia ficcion es una ventana
para vislumbrar el futuro de la medi-
cina, que en parte ya esta aqui. Esta
pelicula, aunque juega con la idea de
un robot cuidador de altas prestacio-
nes, no hace alarde de ingenio tec-
noldgico. Por eso mismo la pelicula
es muy recomendable para pensar y
pensarnos cuando disponemos de una
medicina cada vez mas tecnologizada.
;Donde queda el cuidado?

Pero robots hay de muchos tipos.
Piensen, sin animo de establecer una
tipologia, en el robot-cirujano cuya
precision «mas que humana» es ines-
timable y ya irrenunciable, o el robot-
rehabilitador, muy cercano al cuida-
dor, que ayuda, por ejemplo, a repetir
ciertos movimientos musculares, etc.
0O qué decir del robot-paciente, que
sirve para que los estudiantes de me-
dicina ensayen y practiquen con que
simulaciones de humanos que sangran,
se quejan y lloran, y que nos hacen
pensar mas si cabe sobre los limites
de lo humano, merodeando lo inquie-
tante. jPodemos «hacer dano» a una
magquina? En nuestro caso, en nuestra
pelicula y dejando de lado en estos
momentos otras grandes cuestiones



Cuidando lo artificial. Un amigo para Frank

antropoldgicas, nos encontramos con
el robot-cuidador, una telemedicina
que se amplia con el médico en casa,
también un cuidador en casa.

Una de las cuestiones mas interesan-
tes que pone de relieve esta sencilla
pelicula es la cuestion de la humani-
zacion del robot. Parece que persegui-
mos que los robots sean como noso-
tros, los humanos, en piel, con gestos
y reacciones que sean como las nues-
tras; buscamos humanizar el robot.
Sin embargo, lo importante no es que
sea humano, o como si fuera humano,
sino que nosotros, quizas enfermos,
vulnerables siempre, no perdamos
nuestra humanidad, nuestras capaci-
dades, nuestras historias. La pelicula,
con estos elementos narrativos, es
capaz de dibujarnos un marco de hu-
manidad, entre el juego y la risa, la
ironia y la ternura, incluso el delito.

Las nuevas tecnologias aplicadas a la
medicina, la telemedicina, etc., los
robots (sistemas) cuidadores, etc., no
pueden olvidar lo esencial: el cuida-
do de lo humano. Pero este cuidado
se dice de muchas maneras. El cuidar
es plural. Hay, lo vemos en la peli-
cula, un cuidado médico, un cuidado
cotidiano, cuidado en los habitos de
vida, entre muchos otros; pero hay
un cuidado de la propia historia, de
la propia narracion de si mismo. Lo
que consigue este pequeno robot, mas
cercano a un trasto y a un armatoste,
es que Frank le cuente y nos cuente, y
se cuente, quién es, y no olvide quién
es, lo que fue, incluso lo que puede
seguir siendo (incluso aunque no esté
bien visto...véase la pelicula).

Quizas la gran aportacion de la mayor
tecnologia pudiera ser ayudarnos a
cuidarnos, a cuidar a los otros y cuidar
nuestro mundo. Pero las nuevas tecno-
logias, como las viejas, son ambiguas,
como todo lo humano. Y dependen de
nuestro trato, de nuestro cuidado.

Somos fruto de nuestro quehacer tec-
noldgico, de nuestra cultura. La acti-
tud hacia la tecnologia puede ser muy
diversa, de odio o de desprecio (tecno-
filia o tecnofobia), pero necesitamos,
si queremos sobrevivir en los nuevos
mundos, una actitud de responsabili-

i lo tecnologico

viene en nuestra

ayuda, pues
asi lo encaminamos
nosotros, nuestra
tarea ha de ser
también cuidar lo
artificial, cuidar las
nuevas posibilidades
de la medicina.
Cuidar nuestro medio,
cuando el medio en
que vivimos es una
mezcla de naturaleza
y tecnologia, es
cuidarnos a nosotros
mismos

dad y cuidado. Debemos cuidar lo que
creamos para que, a su vez, nuestras
creaciones sigan mirando por nosotros.
Eso que creamos no es solo un mundo
de instrumentos y de maquinas ajeno,
es algo mas, es ya nuestro mundo, y
requiere nuestra atencion, nuestro
mirada cuidadora y responsable. Las
antiguas recomendaciones precisan de
otras nuevas: cuidar lo artificial para
seguir manteniendo el cuidado de
lo humano como practica y tarea. El
principio humanista no prescinde de la
tecnologia, la necesita.

«Cuidar lo artificial» es uno de los le-
mas que propondria para pensar la
irrupcion de las nuevas tecnologias
en nuestras vidas y en nuestros cuida-
dos, es decir, cuidar al cuidador tam-
bién cuando el cuidador son aparatos
tecnolodgicos. Necesitamos desarrollar

nuevas practicas cuidadoras, donde «la
maquina» no es sélo un instrumento.

En las éticas del cuidado, por dife-
rentes que sean, se mantiene siempre
como hilo conductor cierto principio
humanista que adopta multiples veces
la expresion kantiana del ser humano
como fin en si mismo, con dignidad
y sin precio, contra toda instrumen-
talizacion. «Obra de tal manera que
trates a los otros y a ti mismo siempre
como fin y nunca solo como puro me-
dio», nos dice Kant. Sin entrar en la
interpretacion de la formulacion kan-
tiana, y manteniéndola como defensa
de la dignidad y valor de la persona,
me gustaria darle la vuelta y proponer
un principio humanista para el cuida-
do de lo artificial. Darle la vuelta y
decir: «trata al mundo tecnoldgico no
solo como puro medio~, es decir, que
el instrumento merece cierto respeto,
cuidado, atencion; tiene, me arriesgo
a decir, «cierta dignidad»: es nuestro
mundo, somos nosotros. Precisamos
una actitud distinta, porque somos de
principio a fin tecnologicos.

Si lo tecnoldgico viene en nuestra
ayuda, pues asi lo encaminamos noso-
tros, nuestra tarea ha de ser también
cuidar lo artificial, cuidar las nuevas
posibilidades de la medicina (teleme-
dicina, etc.). Cuidar nuestro medio,
cuando el medio en que vivimos es una
mezcla de naturaleza y tecnologia, es
cuidarnos a nosotros mismos. Si, como
decia antes, las éticas y politicas del
cuidado se dicen de muchas maneras,
deberan contar con este cuidado de
las nuevas tecnologias. Cuidar lo ar-
tificial en la era de la inteligencia ar-
tificial aplicada a la medicina, de las
nuevas tecnologias médicas o de las
variadas formas de telemedicina, pasa
necesariamente por una responsabili-
dad hacia nuestras creaciones, pues
de ellas depende, en definitiva, la ca-
lidad de nuestro cuidado vy, en Ultima
instancia, nuestra humanidad.
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