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PRESENTACION

En este cuaderno se publican las dos conferencias impartidas por el doctor
Mark Siegler en el marco de las Conferencias Josep Egozcue en su 4.2 edicion.
El reconocimiento internacional del que goza el doctor Siegler se debe tanto
a su extensa actividad docente y clinica, como a las aportaciones que ha veni-
do realizando en el ambito de la bioética. Siegler acuiié y difundié la expre-
sién «ética clinica» —titulo de uno de los libros de bioética mas utilizados—
para referirse a la ética aplicada a la practica médica. Como profesional de la
medicina habituado a tratar enfermos, Siegler nunca ha querido desvincular
la consideracion de los problemas y retos éticos que plantea la profesion
sanitaria de la practica clinica. La distincion que suele hacerse en bioética
entre «principialistas» y «casuisticos» le sitiia claramente entre los segundos.

Siegler sorprendié al auditorio con una primera conferencia en la que se
apoyaba en la perspectiva del historiador de medicina espafiol, Pedro Lain
Entralgo. En el libro El médico y el enfermo, Lain Entralgo explica cémo
debe ser la relaciéon entre médico y enfermo, aduciendo que, sobre todo, debe
basarse en la amistad. El buen médico es aquel que sabe aconsejar, que con-
sigue que el paciente se ponga en sus manos, que inspira confianza. Un buen
médico suele tener buenos pacientes. De la mano de dicha teoria, Siegler
explica lo que son para ¢l las «cuatro edades de la medicina», marcadas, en
sentido cronolégico, por el paternalismo, la autonomia, la burocracia y las
decisiones compartidas. El grueso de su primera conferencia estuvo destina-
do a poner de relieve la dificultad actual para eludir el peso excesivo de los
agentes econémicos («los financiadores») que obstaculizan que médico y
paciente puedan colaborar y tomar una decisién compartida. Dado que, en
la relacién con el enfermo, la ayuda del profesional tiene mas valor, la posi-
bilidad de mantener esa relacion vendria a ser la confirmacién de la tesis de
Lain Entralgo de la necesidad de que la relacion se funde en la amistad.

En la segunda conferencia, el doctor Siegler se centrd en el tema que consti-
tuye una de las obsesiones que han marcado sus aportaciones al campo de la



bioética: la tensiéon que se produce en ella entre la teoria y la practica. Siegler
distingue entre la bioética filoséfica, mas amante de la teoria, y la ética clini-
ca, que nace de la practica. En realidad, es obvio afirmar que la ética es un
conocimiento practico —ya dijo Aristoteles que esta en los origenes del pen-
samiento ético—. Pero es una obviedad que debe repetirse para evitar que la
bioética acabe siendo una especulacion tedrica sin base real y de escasa ayuda
para quienes tienen que enfrentarse con los problemas de cada dia y decidir
cémo resolverlos. El libro Etica clinica, del que Mark Siegler es coautor, se
propone como un manual de uso acerca de las cuestiones éticas mas habitua-
les en la préctica clinica. Este libro cumple, por lo menos, con dos de los
requisitos que la bioética debe cumplir, tal como la concibe Siegler, como son
el de ser una guia para la toma de decisiones, y ejercer la pedagogia necesaria
para introducir al profesional sanitario en la bioética y ayudarle en sus inves-
tigaciones. La aceptacion generalizada del texto en los departamentos univer-
sitarios e institutos de Estados Unidos llevo a la Fundaci6 Victor Grifols i
Lucas a tomar la iniciativa de traducirlo al castellano, con la colaboracién de
la editorial Ariel.!

La segunda conferencia de Siegler fue seguida de un intenso debate en el que
se plantearon algunas de las cuestiones tratadas o sugeridas por el autor de
las conferencias. Se hablé del sentido de la edad burocratica de la medicina y
del poder de la economia en el sistema sanitario; de la importancia de los
comités de ética hospitalarios y nacionales; de la construccion de las prefe-
rencias del paciente a la hora de tomar decisiones y de la funcién del pro-
fesional en ella; de la formacién en bioética y del papel que puede tener la
filosofia en el desarrollo de dicha disciplina. Gracias a la gentileza y dedica-
cion del Dr. Marius Morlans, que coordiné y modero el debate y ha depura-
do la transcripcion del mismo, se ofrece también una sintesis de los interro-
gantes planteados y de las respuestas dadas por Mark Siegler.

Victoria Camps
Presidenta

Las tres edades de la medicina y la relacion médico-paciente
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I. Introduccion

En la medicina occidental, el estudio mas exhaustivo sobre la relacién entre
el médico y el paciente, y sobre la toma de decisiones, fue elaborado por el
doctor Pedro Lain Entralgo, uno de los grandes médicos e intelectuales
del siglo xx, ya fallecido. Desgraciadamente, solo dos de los muchos libros
que escribi6 don Pedro han sido traducidos al inglés. Uno de ellos, El médico
y el enfermo,' que ocupa un lugar destacado en mi biblioteca, se public6 en
inglés en 1969. En este extraordinario volumen, Lain reconstruye la relacion
médico-paciente desde sus origenes, en la Grecia del siglo v, hasta la actuali-
dad del siglo xx1, pasando por la época romana y la Edad Media.

Entre las ideas mds lucidas que plasma en este libro se encuentra la descrip-
ci6on de la relacion entre el médico y el enfermo desde la Antigua Grecia hasta
nuestros tiempos como una relaciéon de amistad (philia) médica. Lain aplica
la distincion aristotélica entre eros y philia para diferenciar el amor fisico
de la amistad, que surge de la benevolencia hacia el préjimo.

En sus propias palabras: «<En cuanto el hombre es naturaleza y la salud un
hébito psicosomatico de esa naturaleza suya (...), la relacién médica debe ser
algo mds que simple camaraderia, debe consistir en amistad. (...) el buen
médico ha sido siempre amigo del enfermo, de cada enfermo. Por encima de
toda barrera psicoldgica o social, el enfermo, a su vez, tiende a ser y es con
frecuencia verdadero amigo del médicon.

En 1979, el doctor Lain intervino en un congreso en Nueva York que ayudé
a organizar. El tema de la charla era: «;Qué es un “buen paciente”?». En su
intervencion, Lain expuso lo siguiente: «Del enfermo cabe esperar que desee
mejorarse, que busque consejo médico, que se entregue a su doctor y que, en
interés de su propia salud, colabore con el mismo». Lain argumentaba que «la
mejor muestra de que un facultativo merece el apelativo de buen médico —lo
que significa que posee tanto la competencia técnica como la voluntad de
ayudar— reside en el hecho de que todos sus pacientes, de un modo u otro,
resulten ser también buenos pacientes. Parece entonces justo, a modo de
examen, plantear lo siguiente a un médico: digame cudntos pacientes buenos
tiene y le diré hasta qué punto es usted un buen médico».?
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En mis conclusiones retomaré las valiosas aportaciones del doctor Lain y la
gran influencia que siguen teniendo en nuestra concepcién de la relacion
moderna entre el médico y el paciente. Ahora me gustaria que me acompa-
Naran en una breve odisea a la que he puesto por nombre «las cuatro edades
de la medicina».

La historia de la relaciéon médico-paciente en la medicina occidental se
puede dividir o interpretar conceptualmente en cuatro etapas de la medicina:
la primera se refiere a la edad del paternalismo médico («la edad del médi-
co»); la segunda, la de la autonomia («la edad del paciente»); la tercera, la de
la burocracia médica («la edad del financiador»), y la cuarta, la de la toma
de decisiones compartida por el médico y el paciente.’

II. Las cuatro edades de la medicina

La edad del paternalismo

La edad del paternalismo (también llamada «del médico») se prolongé a lo
largo de miles de afios, desde el siglo v1 a.C. hasta la década de 1960, y sim-
boliza la tendencia autoritaria y sacerdotal que tradicionalmente ha presen-
tado la medicina. Este modelo de medicina —en el que el médico tiene el
control— partia de la premisa de una confianza en los conocimientos téc-
nicos del médico y en su estatura moral, asi como de la ética de la benefi-
cencia, y se caracterizaba por la dependencia del paciente y la autoridad del
meédico.

Los avances de la medicina a lo largo de este largo periodo fueron moderados
y no demasiado caros. La medicina procuraba cuidados sintométicos mas
que sanacion; destacaba el poder de la informacién (la prognosis), un miste-
rio que solo se revelaba a los médicos con una formacién adecuada; general-
mente, era mas eficaz en tratar los aspectos psicolégicos de la enfermedad
que los fisicos, y divulgaba principios de higiene y prevencion. En este siste-
ma, el médico ofrecia informacién, ayuda psicoldgica y alivio sintomatico.
Dados los avances de la medicina cientifica moderna, a menudo nos sorpren-
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de que este antiguo sistema médico, técnicamente mucho menos eficaz, haya
gozado del respeto de los hombres y las mujeres a lo largo de miles de afios.
Nos vemos obligados a reconocer, por tanto, que a pesar de sus limitaciones,
la edad del médico, el sistema tradicional y relativamente ineficaz de sana-
cion, debe haber atendido y satisfecho muchas necesidades humanas bésicas
para la mayoria de los pacientes a los que sirvié durante miles de afios.

La edad de la autonomia

La segunda época, también conocida como la edad del paciente, apenas ha
durado cincuenta afios (de 1945 al presente). En realidad, si no fuera por
Estados Unidos, Canada y algunos paises de Europa occidental, puede que
nunca hubiera existido. Aqui me referiré principalmente a mi experiencia en
Estados Unidos. Técnicamente, la edad de la autonomia fue una época de
grandes avances en la comprension de la enfermedad y en el desarrollo
de terapias médicas y quirtrgicas extraordinarias. Fue una etapa que favore-
ci6 el tratamiento por encima de la prevencidn, la sanacién por encima del
cuidado y, en comparacion con la época anterior, resulté ser muy cara. En
Estados Unidos, el coste de la atencién sanitaria, a menudo sufragado por
diversas organizaciones distintas del paciente, no se consideré un motivo
importante de preocupacion, especialmente cuando se contraponia a la auto-
nomia del paciente, su necesidad o incluso su deseo.

En la segunda época, la edad de la autonomia, especialmente en Estados
Unidos, la balanza que tedricamente equilibraba las fuerzas médico-paciente
se incliné a favor del paciente. Muchos expertos en ética, juristas y pacientes
comenzaron a afirmar que esta relacion debia fundamentarse en los derechos
y la libertad del paciente, por encima de los profesionales médicos que con-
trolaban la primera edad de la medicina. En esta época, un concepto médico
y juridico primordial fue el del consentimiento informado. La retérica de esta
segunda época era libertaria y consumista. En una version extrema del mode-
lo de autonomia, se proponia que los médicos actuaran como sirvientes,
proveedores o vendedores respecto a sus pacientes, para transmitir la infor-
macién médica y usar sus conocimientos clinicos segun las directrices del
paciente, sin intentar influir en las decisiones del paciente y, por supuesto, sin
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tomar ellos esas decisiones. En mi opinidn, esta segunda etapa jamas se dio
en la mayoria de los paises desarrollados con la misma virulencia con que se
manifest6 en Estados Unidos, y si existié con la misma intensidad, ha sido
suplantada por la tercera época.

La edad de la burocracia

La tercera época, la edad de la burocracia (o «del financiador»), irrumpié hace
unos treinta o cuarenta afos, cuando otras organizaciones, a menudo publi-
cas, comenzaron a sufragar los gastos sanitarios. Esta nueva era ha comporta-
do la contencién del gasto, la eficiencia y los analisis de rentabilidad para la
sociedad. La calidad de la atencién que reciben los individuos, un concepto
siempre dificil de definir, no es ya un fin en si misma, sino que ahora debe
sopesarse con el coste de la atencion sanitaria de poblaciones enteras, algo
mucho mas facil de cuantificar. En la edad de la burocracia, los médicos se
encuentran divididos entre sus lealtades, ya que deben atender a las exigencias
de eficiencia y justicia social por parte de la sociedad, y de atencién personal
por parte de sus pacientes, exigencias a menudo antagonicas.

En las dos primeras etapas, lo que principalmente preocupaba al médico era
el bien del paciente. En la edad del paternalismo, el bien del paciente se defi-
nia como «lo mejor para el paciente» desde el punto de vista médico. En la
edad de la autonomia, el bien del paciente se definfa como «la libertad y el
derecho de autodeterminacion» del paciente. En la tercera edad, la del finan-
ciador, el bien del paciente debe contrapesarse con otros bienes, como pueden
ser las necesidades de la sociedad. La toma de decisiones médicas no descansa
exclusivamente en médicos o pacientes. A diferencia de las dos etapas ante-
riores, los deseos de pacientes y médicos se someten cada vez mas a los deseos
de administradores y burdcratas. Esta situacion distorsiona la relacion
médico-paciente y supone su mayor reto en tres mil afios de historia.

Alasdair MacIntyre

Hace unos anos, Alasdair MacIntyre sugirié que, histéricamente, el médico
habia desempefiado tres papeles simultdneos e interrelacionados en la rela-
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cién médico-paciente: a) el médico era un curandero con poderes magicos;
b) el médico era un profesional de una ciencia aplicada; y ¢) el médico era un
administrador burocratico.* La teoria de MacIntyre refleja fielmente la evolu-
cion de la relaciéon médico-paciente en las tres edades de la medicina que
acabo de describir. Antes de la revolucion cientifica, el papel fundamental del
médico era el de curandero con poderes magicos; en la época cientifica, su
papel fue transformandose progresivamente en el de un profesional de una
ciencia aplicada, y actualmente, el médico desempena cada vez mas un papel
en el que se mezclan las funciones de un profesional de una ciencia aplicada
y las de un administrador burocratico.

Al describir al médico como administrador burocratico, Maclntyre anticip6
uno de los mayores problemas de la tercera edad de la medicina (la del
«financiador»), que se refiere a quién tiene derecho a determinar las metas y
las preferencias del paciente: ;el paciente, el médico o el burdcrata?

ITI. La cuarta edad de la medicina: la toma
de decisiones compartida por médico
Yy paciente

Hace treinta afos, a principios de la década de 1980, trabajé en la cuestion
de quién tiene derecho a determinar los objetivos y las preferencias del
paciente y quién tiene el poder de tomar decisiones. Entonces ya pensaba
que las supuestas tensiones entre médicos y pacientes reflejadas en los deba-
tes sobre el paternalismo médico y la autonomia de los pacientes, no descri-
bian fielmente la mayoria de los encuentros médicos que se producian en la
realidad. En sus versiones extremas, ambos modelos implicaban una rela-
cién de enfrentamiento entre médico y paciente sobre la cuestion funda-
mental de donde debia residir la autoridad maxima en esta relacion. Sin
embargo, segiin mi experiencia como médico, esta confrontacién entre
médico y paciente me parecia artificial y, desde luego, no reflejaba mis pro-
pias vivencias en la atencién de pacientes. Mi experiencia directa con
pacientes indicaba que, en la mayoria de encuentros clinicos, el médico y
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el paciente colaboran en una toma de decisiones compartida. El médico y el
paciente colaboraban como socios hacia una meta comun: ayudar al pacien-
te que habia acudido al médico con ese fin.

Partiendo de esta idea derivada de mi experiencia clinica, empecé a buscar
un compromiso, una posicion intermedia entre el paternalismo médico y la
autonomia del paciente. A principios de la década de 1980 construi un
modelo que denominé «acuerdo entre médico y paciente», el cual crei que
describia mejor los encuentros reales entre la mayoria de los médicos y sus
pacientes.” El modelo de acuerdo entre ambos que desarrollé se basaba en
gran parte en la comunicacion, la discusion y la negociacion entre el médico
y el paciente. Eran los dos quienes decidian qué derechos y responsabilida-
des queria mantener cada uno y a cudles renunciarian en el contexto de su
relaciéon médica. El proceso de acuerdo dependia de todos los detalles del
encuentro médico, entre los que se encontraban las actitudes y personalida-
des del médico y el paciente, ademas del tipo y la agudeza del problema
médico, asi como el escenario en que se producia su encuentro (en la con-
sulta del médico, en el domicilio del paciente o en un hospital). En vez de
dar por sentado que el médico o el paciente sabian con antelacion cual era
la mejor decision, el modelo de acuerdo médico-paciente ofrecia un marco
para buscar la decision mas apropiada para el enfermo, lo cual se convertia
en objetivo fundamental del encuentro entre ambos. Como escribia en 1981:
«El modelo de acuerdo entre médico y paciente se centra en el proceso
mediante el cual este médico y estos pacientes, en estas circunstancias, nego-
cian esta relacion médico-paciente comprometida con la consecucion de
estas metas».

En 1982, al afio siguiente de publicar mi articulo sobre el modelo de acuerdo
médico-paciente, la comision presidencial para el estudio de los problemas
éticos de la medicina de Estados Unidos me pidié que les presentara mi
teoria, ya que estaban elaborando un informe sobre esta relacion. El informe
que publicaron en 1982 seguia muy de cerca el contenido de mi presenta-
cién y del articulo que publiqué en 1981. Por ejemplo, la comisién presiden-
cial declaraba: «El debate sobre el paternalismo y la autonomia cobra cada
dia tintes mas aridos. En este informe, la comisién intenta desplazar el
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marco de la discusion hacia el modo de fomentar una relacién entre pacien-
tes y profesionales caracterizada por la participacion y el respeto mutuos
mediante una toma de decisiones compartida». «La opinién de la comisién
pretende abarcar una amplia variedad de situaciones, cada una de ellas
modeladas segun el encuentro médico concreto y sujetas a cambios a medi-
da que los participantes avancen hacia un acuerdo a través de una toma de
decisiones compartida».®

Desde mediados de la década de 1980, el modelo dominante de relacién
médico-paciente en Estados Unidos ha sido el de la toma de decisiones com-
partida, que representa la cuarta edad de la medicina. Se han empleado
diversos términos en la descripcion del modelo de toma de decisiones com-
partida, pero todos reconocen la estrecha colaboraciéon entre médicos y
pacientes. En la definicién de esta cuarta edad de la medicina, la de la toma
de decisiones compartida, se han empleado, entre otros, los siguientes térmi-
nos: atencion centrada en el paciente, toma de decisiones participativa, toma
de decisiones sensible a las preferencias, medicina colaborativa y modelo de
autonomia avanzada.

Los estudios empiricos han demostrado que la toma de decisiones comparti-
da repercute en mejoras en la atencién de los pacientes en cada uno de los
siguientes aspectos:

Los pacientes tienen una mayor confianza en sus médicos.
Los pacientes cumplen mejor los tratamientos que han acordado con
sus médicos.

= Los médicos y los pacientes adoptan decisiones adecuadas desde el
punto de vista econémico.
Los pacientes se sienten mds satisfechos con la atencion recibida.
Los pacientes presentan mejores resultados en diversas enfermedades
crénicas, como hipertension, diabetes, tlcera péptica y artritis reuma-
toide.
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IV. Tensiones entre la tercera y la cuarta
edad de la medicina (la edad del
financiador y la edad de la toma
de decisiones compartida)

Entre 1950 y 1980, el modelo de medicina paternalista (la primera edad)
compitié con el modelo de la autonomia (la segunda edad). Hemos visto
cémo, temporalmente, estas tensiones se han resuelto desde la década de
1980, ante la emergencia del modelo de toma de decisiones compartida, que
reconoce unas funciones legitimas tanto para el paciente como para el médi-
co. Sin embargo, actualmente estd surgiendo una nueva tension entre la ter-
cera edad de la medicina, la del financiador, y la cuarta, la de la toma de
decisiones compartida. La cuestion radica en quién debe ostentar la maxima
autoridad en la toma de decisiones: el médico, el paciente, el médico y el
paciente, o el financiador. El problema fundamental que se presenta consiste
en si los pacientes y sus médicos pueden tomar cualquier decision o bien si
esas decisiones deben someterse luego a su revision por parte de los financia-
dores, que pueden o no aprobarla.

En la tradicion hipocratica (la correspondiente a la primera y a la segunda
edad de la medicina), los médicos y sus pacientes siempre procuraban conse-
guir los maximos beneficios para el paciente, incluso aunque el paciente solo
tuviera una posibilidad muy remota de beneficiarse del tratamiento. Sin
embargo, los financiadores, especialmente las organizaciones publicas,
desean conservar sus recursos econémicos evitando gastar grandes canti-
dades de dinero en cuidados que probablemente no ayuden a un paciente, y
empleando esos fondos en mejorar la salud de otras personas que, con mayor
probabilidad, vayan a beneficiarse de un tratamiento.

En el plan de reforma sanitaria del Gobierno de Obama, una de las cuestiones
que mas polémica ha levantado es la de la creacion de paneles para establecer
la «eficacia comparativa» de determinados tratamientos. Aunque nadie sepa
con certeza qué significa la expresion «eficacia comparativa», parece que se
trata de un tipo de medida de rentabilidad para determinar si se permitira

19



que los pacientes reciban cierto tipo de atencion sanitaria aunque ellos y sus
médicos lo deseen. La creacion de paneles de «eficacia comparativa» supon-
dra una prueba decisiva para la continuidad del modelo de toma de decisio-
nes compartida que ha surgido, a lo largo de los ultimos treinta afos, en la
relaciéon médico-paciente en Estados Unidos. La pregunta que ahora nos
planteamos es: ;sobrevivira el modelo de toma de decisiones compartida (y
yo anadiria, la relacion médico-paciente) al desafio que suponen los financia-
dores, o esta relacion médico-paciente se convertird en una vision romdntica
de una época de la medicina que pertenece al pasado?

V. iSobrevivira la relacion médico-paciente?

Existen tres motivos por los cuales creo que la relaciéon médico-paciente y la
toma de decisiones compartidas sobreviviran incluso a los retos actuales que
presentan las instituciones publicas y privadas que financian la sanidad:

1. La medicina atiende una necesidad humana universal e inalterable.

2. La medicina tiene el objetivo fundamental e inalterable de ayudar a
los pacientes.

3. La mayor parte de la ayuda médica se procura durante el encuentro
directo entre médico y paciente; es decir, en el seno de la relacién
médico-paciente.

1. La medicina atiende una necesidad humana
universal e inalterable

La medicina se ocupa de los aspectos mas fundamentales de la condicion
humana: el nacimiento, la vida, la salud, el funcionamiento fisico, la vulnera-
bilidad, la pérdida y la muerte. Estos son los problemas eternos que siempre
han llevado a los pacientes a acudir en busca de los médicos en todos los
paises y en todos los tiempos. A pesar de los avances en la ciencia médica
o los cambios en la politica, estos aspectos fundamentales de la condicion
humana nunca nos abandonaran.
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Cuando alguien estd enfermo, acude al médico o al curandero de su sociedad
en busca de ayuda. Este encuentro clinico entre médico y curandero es el acto
inalterable de la medicina, su constante. En este sentido, la medicina es la mas
universal e inalterable de las ciencias. Al margen de los cambios sociales,
econdmicos, cientificos o politicos que hayan repercutido en la organizacion
de la medicina a lo largo de los tltimos tres mil afos, el encuentro clinico que
se produce en la relacion médico-paciente permanece practicamente inalte-
rado. No creo que los ordenadores o las tecnologias avanzadas eliminen la
necesidad de un médico personal dedicado a su trabajo.

2. La medicina tiene el objetivo fundamental
e inalterable de ayudar a los pacientes

El segundo parrafo del juramento hipocratico aclara este punto: «Aplicaré
mis tratamientos para beneficio de los enfermos, segin mi capacidad y
buen juicio, y me abstendré de hacerles dafio o injusticia». La medicina
satisface este inalterable objetivo de ayudar a los pacientes de diversas mane-
ras: hablando al enfermo y escuchando sus dudas y miedos, atendiendo a la
persona y tratandola con dignidad y respeto, aliviando su sufrimiento, tra-
tando el dolor fisico y el tormento psicoldgico, devolviendo al paciente su
capacidad para desenvolverse y, en ocasiones, curando la enfermedad. La
mayoria de estas funciones de la medicina se realizan en el seno de la relacién
médico-paciente.

Los médicos actuales saben mucho mas que sus antecesores sobre la cien-
cia de la medicina. La revolucién bioldgica que comenzé en la segunda
Guerra Mundial se ha caracterizado por un florecimiento intelectual com-
parable, en la historia de la humanidad, a la Grecia del siglo v a.C., al Siglo
de Oro espariol, o a la Florencia del siglo xv, la de los Médici. Sin embargo,
a pesar de los avances de la ciencia médica, el objetivo fundamental de la
medicina —ayudar al paciente y mejorar su calidad de vida— se mantiene
inalterado.
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3. La mayor parte de la ayuda médica se procura
durante el encuentro directo entre médico y
paciente; es decir, en el seno de la relacion
meédico-paciente

Existen muchas maneras de ayudar a las personas mediante el ejercicio de la
medicina. Desde que terminé mis estudios de medicina, los investigadores
han creado muchos productos farmacéuticos (antibidticos, hipotensores o
quimioterapias), métodos quirtrgicos (por ejemplo, en el tratamiento de
cardiopatias y trasplantes de drganos), y herramientas de diagndstico impre-
sionantes que obtienen imagenes de zonas del cuerpo que antes permanecian
ocultas; por no mencionar los ultimos avances en tecnologia reproductiva,
genética y biologia molecular. Todos estos avances técnicos y cientificos
benefician a nuestros pacientes.

Pero en alglin momento estos nuevos avances de la investigacion se han de
aplicar en un encuentro personal entre el paciente que pide ayuda y el médico
que esta dispuesto a darla. En esto consiste la practica de la medicina clinica;
aqui se halla el centro de la relacién médico-paciente y, durante cuarenta
afios, esta ha sido mi mayor alegria en el ejercicio de la medicina. La relacién
meédico-paciente y la toma de decisiones compartida son el mejor método
descubierto para procurar al paciente una atencion rentable y de alta calidad.

V1. {La toma de decisiones compartida
€s un nuevo concepto?

Permitanme concluir mi ponencia de hoy planteando la cuestion de si el
modelo de toma de decisiones compartida que surgié en Estados Unidos en
la década de 1980 —y que ha dominado la practica clinica durante los ulti-
mos treinta aflos— se trata de un concepto totalmente nuevo o, por el con-
trario, es el fruto de la tradicion y la historia de la medicina occidental. Para
responder me referiré a dos autores: Platén y, nuevamente, el doctor Pedro
Lain Entralgo.
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Platon

Hace cerca de 2.500 aiios, en un pasaje del Libro IV de Las leyes, Platén expu-
so que, para alcanzar las metas de la medicina, era imprescindible que se
diese una buena relacion entre médicos y pacientes. Platon comienza descri-
biendo unas relaciones médico-paciente inapropiadas o malas, a su parecer,
a las que denomina «medicina de siervos».” Esto es lo que Platén dice de la
medicina de siervos: «(...) ninguno de esos médicos da ni acepta explicacion
alguna sobre los casos individuales de los distintos siervos, sino que prescribe
lo que el empirismo le sugiere, como si estuviera perfectamente informado,
adoptando la pose de un tirano, y luego acude con gran ligereza a atender a
otro esclavo enfermo».

Platén contrasta esta relacion médico-paciente inapropiada o mala con la
que califica de relaciéon médico-paciente para «gentes libres». En unas buenas
relaciones entre médico y paciente, Platon observa lo siguiente: «El médico
libre, en cambio, cuida y examina, como cosa ordinaria, las enfermedades
de las gentes libres; estudia la enfermedad desde sus comienzos y segin sus
fundamentos naturales, cambia impresiones con el mismo enfermo y con los
amigos y allegados de este y, al mismo tiempo que ¢él, personalmente aprende
junto a los enfermos, va instruyendo al mismo paciente, en la medida en que
ello le es posible, sin prescribirle nada hasta que haya conseguido convencer-
lo de ello; y entonces, ayudado ya por la persuasion, tranquiliza y prepara
continuamente a su enfermo, hasta lograr llevarlo poco a poco a la salud».

De esta cita de Platon se deduce que, cuando los pacientes no cumplen su
tratamiento o no colaboran con las recomendaciones del médico, el principal
culpable no es el paciente. La culpa es mas bien del médico, que no consigue
ganarse la confianza del paciente antes de proponer el tratamiento. Nos sor-
prende la similitud entre el parecer de Platén y el del doctor Lain, a quien
citaba al principio de la ponencia afirmando que los pacientes buenos se
suelen encontrar en las consultas de los buenos médicos.

Hace 2.500 afios, Platén creia que la mejor medicina clinica se practica cuan-
do el médico y el enfermo han forjado una relacién médico-paciente en la
que los aspectos cientificos de la atencién médica se sitdan en el contexto de
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una relacion personal, la cual nos recuerda a la toma de decisiones compar-
tida. Los beneficios de la medicina cientifica moderna solo pueden ponerse
al servicio de las necesidades del paciente, que siguen siendo esencialmente
las mismas desde los tiempos de Hipdcrates y Platon, cuando se procuran en
el seno de esta relacion humana. Sin embargo, las necesidades del paciente no
son las Unicas que han permanecido inalterables; desde entonces hasta nues-
tros dias, tampoco ha cambiado la eficacia de la relacion médico-paciente.

Doctor Pedro Lain Entralgo

Como ya observaba al inicio de mi ponencia, el doctor Lain nos ensefié que
la relacién médico-paciente existe en la medicina occidental desde hace mas
de 2.500 afos. Lain creia que dicha relacion es necesaria para alcanzar las
metas clinicas y psicologicas de la medicina, que consisten en ayudar al
paciente. Ademds, opinaba que la relaciéon médico-paciente ideal exige un
modelo de amistad, que denomina philia, entre el enfermo y el médico, lo
cual nos ayuda a entender mejor por qué el modelo de toma de decisiones
compartida de los tltimos treinta afios se ajusta mas a la historia de la rela-
cién médico-paciente que a un modelo que establece una relacion de enfren-
tamiento entre ambos. En Estados Unidos, ante la reforma sanitaria actual
que comprende la creacion de paneles de efectividad comparativa, cabe espe-
rar que, durante la préxima década, se dé una lucha prolongada a favor del
mantenimiento de los elementos fundamentales del modelo de relacién
médico-paciente y toma de decisiones compartida y de philia médica que el
doctor Lain nos ensefd a respetar. Confio que tanto Estados Unidos como
Europa conservaran el modelo de relacién médico-paciente descrito por el
doctor Lain, puesto que sigue siendo el método més eficaz, eficiente, elegan-
te y barato de procurar una atenciéon sanitaria de calidad y de mejorar la
salud de toda la poblacidn.
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Introduccion

Con el titulo de mi ponencia, «Aportaciones pasadas y futuras de la ética
médica al cuidado del paciente», deseo hacer hincapié en la necesidad abso-
luta de que la ética médica contribuya de un modo positivo y constructivo a
mejorar la atencidn al paciente. Sin embargo, la idea de que la ética debiera
abarcar cuestiones médicas y contribuir positivamente al cuidado del pacien-
te no siempre se ha aceptado como funcién prioritaria de la bioética. En
efecto, sigue siendo una de las mayores diferencias que existen entre la bioé-
tica y la ética médica.

Durante los ultimos cincuenta afnos, el movimiento bioético ha estudiado
sistematicamente los fundamentos morales de la practica clinica e investiga-
dora y ha aportado una perspectiva muy valiosa a la medicina. La bioética
utilizo el enfoque de la ética teoldgica a lo largo de la década de 1960, y luego,
a partir de 1970, se fue desplazando hacia el de la ética filosofica y el derecho
para explorar y realizar una critica constructiva de la medicina. El movimien-
to bioético se ocup6 de acentuar la autonomia y los derechos del paciente, asi
como diversas cuestiones generales relativas al interés general, como la justicia
distributiva en la atencién sanitaria. En general, los bioéticos han sido «criti-
cos afectuosos» de la medicina, y su objetivo siempre se ha referido a la mejo-
ra de la medicina, al menos en teoria. Sin embargo, ;qué sucede con el obje-
tivo de mejorar la medicina en la practica, es decir, mejorar la atencion al
paciente? Desgraciadamente, en este caso son menos obvias las aportaciones
de la bioética. En 1978, describia por primera vez el campo de la ética médica
del siguiente modo: «Cualquiera que sea su significado, la ética médica tiene
que estar relacionada con la practica de la medicina clinica, o al menos deberia
estarlo».! Pero no todo el mundo esta de acuerdo con mi definicion. Por ejem-
plo, Dan Callahan, antiguo director de The Hastings Center, el centro de
investigacion en bioética de Nueva York, quien también ha participado en las
Conferencias Josep Egozcue en octubre de 2007, ha escrito: «Aunque no qui-
siera pasar por alto las necesidades del médico, ahora cuestiono si verdadera-
mente es aqui donde debemos centrar nuestra atencién. ;Descansa la realidad
en la particularidad de los casos concretos, como cree la mayoria de los médi-
cos, 0 en un ambito mds general, abstracto y universal?”.?
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En respuesta al acento que pone Callahan en la teoria bioética, Leon Kass ha
criticado el movimiento ético por considerarlo demasiado tedrico, filosofico,
hiperracional e ideoldgico, ademas de que no se molesta en estudiar los pro-
blemas derivados de la practica rutinaria ni tiene en cuenta los habitos y el
comportamiento de los médicos y la profesion. Kass escribi6 lo siguiente
sobre este tema: «Aunque originalmente su intencién era la de mejorar nues-
tros esfuerzos, la practica de la ética, a decir verdad, lo que ha mejorado,
como mucho, es nuestra expresion oral. Las auténticas medidas de accion en
la practica de la ética comenzardn cuando volvamos a entender la ética como
practica, como una combinacion de cardcter y costumbre, como una con-
ducta que crea y manifiesta el agente humano al enfrentarse a los muchos y
diversos desafios que presenta la condicién humana».*

Esta tension entre la teoria y la practica sigue siendo una de las principales
diferencias entre la bioética tradicional y el movimiento moderno de la ética
médica clinica.

Esta ponencia se centrard en la nueva disciplina de la ética médica y estudia-
ra sus aportaciones al ambito de la atencién al paciente. La ponencia se divi-
de en tres partes:

m Parte I. Tres razones para la mayor importancia de la ética médica en
Estados Unidos y Europa durante los tltimos cincuenta afios

m Parte II. Las aportaciones de la ética médica a la atencién al paciente
en la actualidad

= Parte III. Las aportaciones de la ética médica a la atencion al paciente
en el futuro

Parte I. Tres razones para la mayor
importancia de la ética médica

en Estados Unidos y Europa
durante los ultimos cincuenta anos

Las tres razones que he elegido para explicar la mayor importancia asignada
a la ética médica durante los ultimos cincuenta afios son:
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1. Los recientes avances en la medicina, que ofrecen a los médicos un
mayor control sobre el nacimiento y la muerte.

2. Los abusos en las investigaciones médicas y la necesidad de proteger
a quienes participan en las mismas.

3. Una nueva concepcion, a escala mundial, de los derechos humanos.

1. Los recientes avances en la medicina, que
ofrecen a los médicos un mayor control sobre
el nacimiento y la muerte

En esta parte de la ponencia, he decidido tratar tres avances cientifico-tecno-
légicos que han transformado la medicina y sus capacidades. Los tres avances
que voy a estudiar son:

a) El trasplante de drganos (1954).
b) La ventilacién mecénica (~1975).
¢) Latecnologia reproductiva (1978).

Todos estos avances son relativamente recientes, pues el mas antiguo, el tras-
plante de drganos, se logrd con éxito hace menos de sesenta afos, y el mas
reciente, la tecnologia reproductiva, se origin6 hace apenas treinta. Ademis,
dos de estos extraordinarios avances cientificos (el trasplante y la ventilacion
mecanica) han dado a los médicos un poder que antes jamas habian poseido:
la capacidad de salvar vidas invirtiendo fallos criticos de 6rganos vitales.
El tercer avance, la tecnologia reproductiva, permite al hombre crear bebés
fuera del cuerpo humano. En su conjunto, estas tres tecnologias han dota-
do a los médicos y los cientificos de un poder prometeico sobre la vida y la
muerte, quiza no como el de Prometeo —robando el fuego de los dioses—,
pero es una forma de control cientifico y clinico que antes no habia estado en
manos del hombre.

Estudiemos someramente estos tres avances cientificos que han transforma-
do las capacidades de la medicina.

a) El trasplante de érganos (1954). El primer trasplante de drganos que se
realizd con éxito fue un trasplante de rifién entre dos gemelos y tuvo
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lugar en 1954, en el Hospital Peter Bent Brigham de Boston, bajo la
direcciéon del doctor Francis Moore, catedratico del departamento de
Cirugia de Harvard. La intervencion demostré el principio de que la
medicina podia invertir fallos de 6rganos vitales humanos. Desde la apa-
ricién de los medicamentos inmunosupresores eficaces, primero en la
década de 1960 y luego en la de 1980, los cirujanos pudieron hacer tras-
plantes ya no solo de rifién, sino también de higado, corazén, pulmoén,
pancreas y zonas pequeias del intestino. Por fin se pudieron invertir y
curar muchas enfermedades que afectaban a los drganos vitales.

b) La ventilacién mecdnica. El segundo avance que voy tratar se refiere al uso
de ventiladores mecanicos. En 1972 me encargué de la creaciéon de una de
las primeras unidades de cuidados intensivos de Chicago. En aquella época,
los respiradores con los que contdbamos eran a presion, de escasa eficacia.
Estas mdquinas se rompian o los pulmones del paciente rechazaban la pre-
sién al cabo de unos dias. Solo resultaban de utilidad en la respiracién
asistida de corta duracion. Sin embargo, tres ailos mas tarde, en 1975, se
difundi6 un nuevo tipo de maquina, el ventilador de volumen. Estos nue-
vos ventiladores permitian una respiracion asistida indefinida y funciona-
ban durante semanas, meses e incluso afnos. Esto supuso una revolucion en
la tecnologia médica, ya que permitia, durante mucho tiempo, mantener
con vida a pacientes sin capacidad para respirar por si mismos.

¢) La tecnologia reproductiva. El tercer ejemplo que voy a exponer es el de la
tecnologia reproductiva. En 1978, los doctores Patrick Steptoe y Robert
Edwards crearon la primera nifla «probeta», Louise Brown, quien ya ha
dado luz a un hijo concebido de forma natural. El doctor Robert Edwards
ha sido galardonado en 2010 con el Premio Nobel de Medicina por su
pionera labor en la tecnologia reproductiva.

Al detenerme en estos tres grandes avances de la ciencia médica moderna
—el trasplante de 6rganos, la ventilacién mecanica y la tecnologia reproduc-
tiva—, pretendo demostrar que estas inmensas transformaciones en la medi-
cina de las dos tltimas generaciones han abierto nuevos interrogantes para la
ética médica clinica y, por tanto, han propiciado un aumento en la importan-
cia de la ética médica y el analisis ético.
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2. Los abusos en las investigaciones médicas y la
necesidad de proteger a quienes participan en
las mismas

El segundo factor que ha influido en la mayor importancia de la ética médica
en nuestros dias esta relacionado con la investigacién médica y la necesidad
de proteger a las personas. Este empefio surgio6 a raiz del reconocimiento de
la existencia de abusos contra sujetos humanos dentro del dmbito de la inves-
tigacién médica. La mayor de estas atrocidades tuvo lugar durante la segunda
Guerra Mundial a manos de médicos nazis. Al acabar la guerra, los médicos
nazis se sometieron a juicio en Nuremberg. Tras aquellos juicios, se cred un
cddigo ético, el llamado Cédigo de Nuremberg de 1947. Este cddigo sigue
siendo el principal fundamento sobre el que se han basado todos los codigos
éticos de investigaciones posteriores. En el codigo se establecian diez princi-
pios, pero me limitaré a citar tres de ellos.

El primero exigia el consentimiento voluntario de la persona. No se permitia
la realizacién de experimento alguno en un ser humano sin su permiso. El
cuarto principio de Nuremberg establecia que los experimentos médicos
debian realizarse de manera que se evitara todo sufrimiento o dafio innece-
sario, ya fuera fisico o psicoldgico. El noveno principio determinaba que,
durante el experimento, la persona debia ser libre de poner fin al mismo en
cualquier momento y de retirar su consentimiento a participar. Los princi-
pios de Nuremberg no tenian cardcter oficial. Sin embargo, en 1964, la Aso-
ciacion Médica Mundial, durante su reunion en Helsinki (Finlandia), adopto
el Codigo de Nuremberg como fundamento para el primer codigo ético de
investigacion. Este codigo, expresado en la Declaracion de Helsinki de 1964,
se convirti6 en el punto de partida de las demds normas internacionales en
materia de investigacion en seres humanos. La Declaracion de Helsinki se ha
sometido a ocho enmiendas desde 1964, pero los principios fundamentales,
los que se tomaron de Niremberg y se incorporaron en la declaracién origi-
nal, aun siguen vigentes.

Desgraciadamente, los médicos nazis no fueron los tinicos en cometer abusos
contra personas en la investigaciéon. En 1966, el doctor Henry Beecher
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denuncié en el New England Journal of Medicine’® mas de veinte casos de
conducta no ética en investigaciones realizadas por médicos investigadores
en Estados Unidos. En afios posteriores, las revelaciones sobre los estudios de
Willowbrook y Tuskegee, en Estados Unidos, demostraron de manera con-
cluyente que se realizaban investigaciones amorales en personas que solian
ser vulnerables. En los tltimos meses ha salido a la luz el caso de unos médi-
cos estadounidenses que realizaron experimentos sobre la sifilis de forma no
ética con prisioneros y pacientes con enfermedades mentales en Guatemala
a finales de la década de 1940.

Recientemente, el New York Times me pidié que diera mi opinién sobre los
experimentos de Guatemala. Manifesté mi consternacion ante la idea de que,
mientras en Estados Unidos procesaban a los médicos nazis por crimenes contra
la humanidad en los juicios de Nuremberg, el Gobierno estadounidense finan-
ciase una investigacién en Guatemala que exponia a un riesgo enorme a seres
humanos. En el estudio de Tuskegee, los afroamericanos sometidos a estudio,
que habian contraido la sifilis a través de contactos sexuales, no recibieron un
tratamiento adecuado. En Guatemala, la sifilis se inyecté en sujetos de investiga-
cién provocando llagas y rasgunios en la piel y luego inyectandoles la enfermedad
en la piel o directamente en el pene para que la contrajeran. Los experimentos de
Tuskegee y de Guatemala fueron perversos y profundamente inmorales.

Por tanto, la atencién mundial sobre la investigacion médica y la proteccion de
los derechos de los seres humanos constituye un segundo motivo por el cual ha
aumentado el interés en la ética médica durante los ultimos cincuenta afios.

3. Una nueva concepcion, a escala mundial,
de los derechos humanos

El tercer factor que ha despertado un mayor interés en la ética médica con-
siste en lo que he venido a denominar una nueva concepcién de los derechos
humanos. Tras la segunda Guerra Mundial, los derechos civiles, raciales, de
los estudiantes y de las mujeres cobraron un nuevo significado tanto en Esta-
dos Unidos como en Europa. Los derechos de los pacientes surgieron como
parte de este movimiento general que luchaba por redefinir las relaciones
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entre las personas y las estructuras de autoridad. Muchas de las transforma-
ciones experimentadas en la ética médica en los ultimos cincuenta aflos
derivan de esta redefinicion de los derechos de los pacientes. Entre otras,
podriamos citar la importancia de decir la verdad a los pacientes en cuanto a
su diagnostico, la importancia de obtener un consentimiento informado de
los pacientes antes de someterlos a tratamiento y el alejamiento progresivo
de la medicina paternalista y autoritaria.

Resumiendo, desde mi punto de vista, los avances de la ciencia médica en
los dltimos cincuenta afos, la preocupacion por la proteccion de los seres
humanos durante la investigacion médica y las profundas transformaciones
de los derechos humanos han provocado que la ética médica clinica adquie-
ra una importancia cada vez mayor tanto en Estados Unidos como en Cana-
da y Europa.

Parte II. Las aportaciones de la ética médica
a la atencion al paciente en la actualidad

En este apartado comenzaré con una descripcion del campo de la ética médi-
ca clinica —sus objetivos, métodos y la amplia variedad de cuestiones que
aborda— para luego exponer las cuatro grandes aportaciones de la ética
médica a la atencion al paciente:

a) La ética médica clinica ofrece un enfoque estructurado para la toma
de decisiones éticas.

b) La ética médica procura servicios directos al paciente.

c) La ética médica ensefla conocimientos de ética médica practica a los
médicos.

d) La ética médica realiza investigaciones orientadas a la mejora de la
atencion al paciente.

1. ;Qué es la ética médica clinica?

La ética médica es una disciplina practica —no tedrica— que ayuda a los
pacientes, a las familias y a los profesionales de la salud a adoptar decisiones
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médicas adecuadas atendiendo tanto a la realidad médica de la situacién
como a las preferencias, los valores y los deseos personales del paciente. La
ética médica destaca la importancia de integrar las cuestiones médicas y los
detalles médicos de cada caso particular con las preferencias y los valores
personales del paciente. La ética médica tiene un objetivo muy practico:
mejorar la atencidn que recibe el paciente y los resultados en el mismo. Otro
objetivo secundario consiste en mejorar la comodidad y la satisfaccion del
profesional sanitario —médico y enfermero—, ayudandole a sentir que tra-
baja eficazmente en colaboracion con el paciente y la familia.

;Qué métodos emplea la ética médica para lograr este objetivo? Un método
consiste en la incorporacién de las consideraciones éticas y la eleccion del
paciente en la toma de decisiones sanitarias, permitiendo asi que el paciente
participe activamente en las decisiones. El segundo método se refiere al énfa-
sis puesto en las obligaciones éticas de los profesionales sanitarios, tanto de
medicina como de enfermeria. Entre estas obligaciones podemos citar la
competencia médica, la sinceridad, la compasion y el respeto por el paciente.
Estos son los métodos que emplea la ética médica.

La ética médica también puede contemplarse desde la perspectiva de su con-
tenido y de la diversidad de cuestiones que aborda. El contenido de la ética
meédica abarca el estudio de la relacién médico-paciente y de cuestiones éti-
cas especificas. Por tanto, la ética médica debe ocuparse de los valores mora-
les del profesional y del caracter y las virtudes del médico que el publico
espera que demuestre. Ademds, la ética médica estudia cuestiones especificas,
como el respeto por la verdad, el consentimiento informado, la confidencia-
lidad, la atenciéon de enfermos terminales, la gestion del dolor, los cuidados
paliativos, la asignacién de recursos médicos y la investigacién e innovacién
médicas.

sEn qué se diferencia la ética médica clinica de la bioética filoséfica? En pri-
mer lugar, como ya he sefialado, la ética médica es practica, no teérica. Los
fundamentos de la ética médica clinica derivan, ademds, de la medicina, y no
de la filosofia, la teologia ni el derecho. Asimismo, el ejercicio de la ética
médica clinica corresponde a los clinicos —médicos y enfermeros— en la
cabecera de la cama hospitalaria del paciente o en la consulta.
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Kierkegaard explicé a la perfeccion la diferencia entre las personas que fun-
cionan en el mundo real de la experiencia practica y las que ofrecen teorias
pero no son practicantes. Aunque Kierkegaard se valga en su ejemplo de un
capitan de barco, esta distincion se puede aplicar entre el ético clinico que
practica la medicina y el bioético, que contempla la medicina desde una pers-
pectiva tedrica: «Imaginemos un capitin de barco que habia pasado todos los
examenes con honores, pero que todavia no se habia hecho a la mar. Imagi-
nenlo en una tormenta; sabe todo lo que deberia hacer, pero nunca habia
sentido el terror que sobrecoge al marinero cuando las estrellas se pierden en
la oscuridad de la noche; nunca habia conocido el sentimiento de impotencia
que invade al capitan cuando ve el timén dar vueltas a merced de las olas;
nunca habia aprendido que la sangre se sube a la cabeza cuando intentas
hacer calculos en semejante momento. En resumen, no tenia ni idea del cam-
bio que se produce en la persona que posee unos conocimientos en el momen-
to en que tiene que aplicarlos».

La distincién que realiza Kierkegaard en este pasaje es la misma que la que
existe entre los tedricos de la bioética y el médico o enfermero de la unidad
de cuidados intensivos o de la sala de urgencias que se encuentra frente a un
paciente y una crisis reales y debe aplicar sus dotes y conocimientos éticos y
clinicos para prestar la mejor atencion a esa persona.

2. Cuatro aportaciones directas de la ética médica
clinica a la atencion al paciente
Ahora que ya he descrito la disciplina de la ética médica clinica, me gustaria

estudiar las cuatro aportaciones directas que realiza a la atencidn sanitaria del
paciente.

a) La ética médica clinica ofrece un enfoque estructurado para
la toma de decisiones éticas

En 1980, mientras escribiamos nuestro libro Clinical Ethics: A Practical
Approach To Ethical Decisions In Clinical Medicine, Al Jonsen, William
Winslade y yo desarrollamos un modelo que denominados de cuatro com-
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partimentos para ayudar a la toma de decisiones éticas y médicas. Los cuatro
compartimentos se distribuyen en un rectdngulo; dos encima de una linea
horizontal y dos debajo. Encima de la linea horizontal, las cuestiones criticas
son los datos médicos de un caso, las indicaciones médicas, y también enci-
ma de la linea, las preferencias y los deseos del paciente. Cada uno de estos
compartimentos refleja ciertos principios de la ética médica. Por ejemplo, la
beneficencia, uno de los principios éticos mas antiguos, se refleja en el com-
partimento de las indicaciones médicas, y la autonomia, el derecho a la liber-
tad de eleccion de los pacientes, se refleja en el compartimento de las prefe-
rencias del paciente. La mayoria de las decisiones médicas se toman en
funcién de estos dos factores situados «por encima de la linea»: las indicacio-
nes médicas y las preferencias del paciente. Los otros dos compartimentos
situados por debajo de la linea son la calidad de vida del paciente y las cues-
tiones sociales y econdmicas. Estas son las cuatro consideraciones que los
médicos deben estudiar cuando intentan tomar unas decisiones acertadas
con los pacientes. Estructuramos el libro de modo que cada uno de los cuatro
capitulos abordara uno de los cuatro compartimentos y uno de los cua-
tro principios éticos implicados. En 2005, la doctora Victoria Camps elaboré
el prologo de la quinta edicion de nuestro libro, traducido al castellano con
la ayuda de la Fundacié Victor Grifols i Lucas.® La séptima edicién del libro
acaba de publicarse en Estados Unidos.”

Ya solo me queda afiadir algunas observaciones finales sobre el modelo de
los cuatro compartimentos. Tanto en Estados Unidos como en Europa, la
mayoria de decisiones se siguen tomando en funcién de las indicaciones
médicas y de las preferencias del paciente, ambas situadas sobre la linea.
Cuando los médicos tienen que bajar de la linea para tomar decisiones, los
problemas de ética médica se acenttian y complican. En su mayoria, las deci-
siones basadas en las consideraciones situadas sobre la linea no son contro-
vertidas ni suponen un enfrentamiento, sino que emplean un mecanismo de
negociaciéon que denominamos «toma de decisiones compartida» entre el
meédico y el paciente para adoptar una opcién clinica o alcanzar una decisién
clinica. El enfoque de la toma de decisiones descrito en nuestro libro se erige
en una de las aportaciones de la ética médica a la mejora de las decisiones del
paciente y de la atencidon que este recibe.
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b) La ética médica procura servicios directos al paciente

La ética médica ofrece servicios directos a los pacientes principalmente
mediante la organizacién de comités de ética y equipos de asesoramiento
ético. Para funcionar con el permiso de las autoridades competentes, todos
los hospitales de Estados Unidos estan obligados a contar con comités o ase-
sores que se ocupen de los dilemas éticos que pudieran surgir durante la
atencion sanitaria de los pacientes.

Los comités y los asesores éticos pueden desempenar cuatro funciones: edu-
car al personal, formular politicas institucionales, ofrecer un mecanismo
extrajudicial para el estudio y la resolucion de casos en los que haya conflicto,
e influir directamente en las decisiones sobre la atencién de los pacientes. Los
comités y los asesores mejoran la toma de decisiones de ética médica al edu-
car al personal del hospital y crear politicas institucionales sobre cuestiones
éticas polémicas, como la muerte cerebral, las 6rdenes de «no resucitar», los
testamentos vitales y los trasplantes de drganos. Se espera que los comités de
ética institucionales puedan ayudar a resolver conflictos y ahorrar asi el tiem-
po, el gasto y la angustia de un litigio o una intervencidn judicial a las partes
implicadas. Sin embargo, atin hay que demostrar la cuestion fundamental de
si los comités y asesores de ética mejoran el proceso y los resultados de la
toma de decisiones ético-clinicas cuando participan directamente en decisio-
nes sobre la atencion sanitaria de pacientes concretos.?

;Quién deberia integrar los servicios de asesoramiento ético o los comités de
ética? Los asesores de ética médica deben ser capaces de desempeiiar su tra-
bajo en situaciones ambiguas y estando expuestos a criticas. Esto exige no
solo amplios conocimientos en el campo de la ética, sino también la capaci-
dad de ser objetivo, compasivo y de asesorar y ofrecer apoyo psicoldgico a los
participantes sin imponerles los propios valores morales. El asesor de ética
médica debe estar disponible y accesible para sus companeros cuando deban
adoptarse decisiones vitales. Ademas de las teorias y los principios éticos,
debe conocer los casos juridicos y las declaraciones de politica pertinentes,
asi como los estudios publicados sobre la materia. El asesor debe estar al
tanto de los detalles clinicos de la situacion y debe estar preparado para apli-
car su juicio y discernimiento a cada caso.

38

Las tres edades de la medicina y la relacion médico-paciente

Un médico competente y capacitado en ética médica desempenaria las fun-
ciones del asesor con gran eficacia. Estas personas cuentan con la ventaja de
dominar a la perfeccion los tres elementos objetivos sobre los cuales debe
basarse cualquier decision ética: el diagndstico, la prognosis y la terapia.
También poseen experiencia en la toma de decisiones médicas urgentes,
complejas y cargadas de emotividad e incertidumbre, y ademas, estan acos-
tumbrados a aconsejar a los pacientes.

Los éticos profesionales con una formacién adecuada y una aculturacién cli-
nica podrian satisfacer muchos de esos requisitos. Esto implica, por supuesto,
que el ético profesional debe asimilar muchos elementos propios de una
educacion médica para avanzar hacia la sintesis de las capacidades técnicas y
morales. Esto es precisamente lo que han hecho los mejores éticos profesio-
nales que existen actualmente.

c) La ética médica ensefia conocimientos de ética médica
practica a los médicos

El principal objetivo de ensefiar ética médica no consiste en crear éticos pro-
fesionales, sino en formar a médicos con conocimientos éticos para mejorar
la calidad de la atencion que recibe el paciente. Ensefiamos ética médica por-
que los médicos deben saber algo de ética para ejercer una medicina compe-
tente y de calidad. El nivel asistencial moderno exige unos conocimientos
practicos sobre cuestiones éticas, como el consentimiento informado, el res-
peto por la verdad, la confidencialidad, las decisiones en lo que se refiere a
los enfermos terminales, la toma de decisiones de representantes, el uso de
tratamientos innovadores no estandar y las responsabilidades éticas de los
médicos cuando trabajan con burocracias sanitarias, como las organizacio-
nes de atencién médica gestionada. El médico moderno no puede ejercer
bien la medicina sin conocer estos asuntos de una forma practica. Ademas,
los pacientes y la sociedad no solo esperan de los médicos su alta competen-
cia técnica, sino también la capacidad practica de reconocer y responder a
cuestiones éticas como las citadas.

Por lo que respecta a la cuestién de como ensefiar ética, nuestro propio méto-
do se centra en que la formacion tenga una base clinica, se valga de casos
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reales y sea continua a lo largo de todo el plan de estudios, ademas de coor-
dinada con otros objetivos de aprendizaje de los estudiantes. Este tipo de
enseflanza se puede impartir en clase o durante las préacticas, ya sea en las
rondas de visitas, en congresos o en estudios de casos clinicos. Los mejores
profesores son médicos responsables de la asistencia sanitaria de pacientes y
de la formacion clinica.

d) La ética médica realiza investigaciones orientadas
a la mejora de la atencion al paciente

La investigacion en ética médica pretende mejorar la atencion al paciente
mediante el estudio de los mecanismos que emplean los pacientes en la adop-
cién de sus propias opciones y decisiones. La investigacion en ética médica
clinica se puede dividir en dos grandes categorias: la investigacion analitica y
la empirica.’ La investigacion analitica se vale de métodos de racionamiento
juridico y filosofico para estudiar cuestiones conceptuales y elaborar reco-
mendaciones justificables para una practica aceptable desde el punto de vista
ético. La investigacion empirica en ética médica clinica supone la recolecciéon
y el analisis de datos clinicos para describir coémo se toman, en el seno de la
relacion médico-paciente, las decisiones clinicas por médicos y pacientes. La
investigacion empirica estudia los valores que intervienen en la adopcién de
decisiones clinicas, cdmo se usan, por quién y en qué condiciones. Este tipo
de investigacion emplea métodos de las ciencias sociales, de analisis de deci-
siones, de epidemiologia clinica y de estudios de servicios sanitarios. Estos
estudios difieren de la investigacion juridico-filoséfica de la ética médica
analitica. La investigacion empirica puede ayudar a comprender los valores
de los profesionales y las preferencias y valores del paciente en cuanto a una
amplia variedad de cuestiones éticas de la medicina. Este tipo de investiga-
cién ha ayudado a aclarar cuestiones relacionadas con el término de la vida y
con los testamentos bioldgicos, la atencion a los enfermos terminales, la toma
de decisiones en enfermos de sida, las opiniones de los pacientes en cuanto a
calidad de vida y el valor de las consultas éticas.

Entre las investigaciones en ética médica mas importantes de los ultimos
quince anos se encuentran varias en las que se han estudiado diversos aspec-
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tos de la relaciéon médico-paciente, como la comunicacion, la delegacién de
responsabilidades en el paciente y la toma de decisiones compartida. De los
éticos y los investigadores de los servicios sanitarios hemos aprendido que
los pacientes que disfrutan de una buena relacién médico-paciente y que
interactiian activamente con su médico para adoptar decisiones compartidas
sobre su salud, depositan una mayor confianza en su médico, son mas leales
a la relacién médico-paciente, colaboran para poner en practica la decisiéon
compartida, tienden a tomar decisiones conservadoras desde el punto de
vista econdmico, expresan una mayor satisfaccion con la atencién recibida y
presentan mejores resultados, al menos en el caso de cuatro enfermedades
crénicas: hipertension, diabetes, tlcera péptica y artritis reumatoide.

Recientemente, Wennberg formul6 una afirmaciéon que podria ocupar futu-
ras investigaciones en el campo de la ética médica: «Corresponde a las cien-
cias valorativas la realizacion de investigaciones de resultados para la evalua-
cién de tecnologias con el fin de calcular la probabilidad de obtener unos
resultados que los pacientes consideran importantes y para aclarar la impor-
tancia de las preferencias de los pacientes en la elecciéon de tratamientos».”

Parte III. Las aportaciones de la ética médica
a la atencion al paciente en el futuro

En el futuro, la ética médica contribuird a la atencién sanitaria del paciente
de las siguientes maneras:

1. Encontrar un equilibrio entre las necesidades
comunitarias y las individuales

En la medicina moderna, a menudo se dan tensiones, a veces incluso conflic-
tos, entre lo que se considera mejor para los individuos y lo que se considera
mejor para el conjunto de la comunidad o poblacién. En ocasiones, hay que
alcanzar compromisos dificiles que contemplan intereses potencialmente
opuestos. Estas tensiones pueden surgir respecto a cuestiones como las enfer-
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medades contagiosas, las politicas de vacunacion, la confidencialidad e inclu-
so el bioterrorismo. En cada una de estas instancias, la ética médica puede
ayudar a alcanzar un equilibrio prictico y razonable entre las necesidades
médicas de los individuos y las de la comunidad.

2. La salud vy las disparidades a escala mundial

Las disparidades en la atencion y la situacién sanitaria a escala mundial no
presentan desafios de indole unicamente social y politica, sino también bio-
ética. La muerte y las discapacidades evitables a causa de enfermedades como
la malaria, la tuberculosis, el virus de la inmunodeficiencia adquirida y diver-
sas diarreas exigen una respuesta de la comunidad ética médica. Los conoci-
mientos de muchos expertos en ética médica se han puesto a disposicion de
estas cuestiones.

3. Fortalecer la relacion médico-paciente

La ética médica moderna pretende restablecer la alianza entre médicos y
pacientes, a cuyo debilitamiento puede haber contribuido la ética médica
tradicional al enemistar artificialmente a médico y paciente con la falsa dico-
tomia autonomia-paternalismo y al distorsionar esta relacién consideran-
dola de enfrentamiento. En la inmensa mayoria de encuentros clinicos, el
paciente y el médico no son adversarios, sino aliados, y existe un consenso en
la percepcion de que los fines del paciente que busca ayuda coinciden con los
del médico que la ofrece. La relaciéon médico-paciente, que se sitda en el cen-
tro de la medicina y la ética médica, sobrevivira por los siguientes motivos:

La medicina atiende una necesidad humana inalterable.
Los fines de la medicina no se han transformado desde los tiempos de
Hipocrates.

= Los médicos siguen contando con el respeto de los pacientes y sus
servicios siguen siendo reclamados por los mismos.

La mejor medicina clinica se ejerce cuando médico y paciente forjan una
relacién plenamente humana en la que los aspectos técnicos y cientificos de
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la atencién se sittian en el contexto de la relacion médico-paciente. Unica-
mente en el seno de esta relacion humana pueden procurarse los beneficios
de la medicina moderna tal como quieren los pacientes y como los médicos
creen que sera lo mejor para ellos. La aportacion de la ética clinica consistira
en el fortalecimiento, el fomento y la mejora de esta relacion de vital impor-
tancia.

4. Las aportaciones de la ética médica a la atencion
al paciente en el futuro

El doctor Preston Reynolds, antiguo alumno mio, define asi el profesionalis-
mo médico: «Un conjunto de valores, actitudes y conductas profesionales
que sirve a los intereses de los pacientes y a la sociedad por encima del interés
personal del médico»." El concepto bésico del profesionalismo médico radi-
ca en que los profesionales de la medicina deberian tener como motivacion
principal las necesidades del paciente —un tipo de altruismo— y no el interés
propio, ya sea econdmico o de otra clase.

En 2006, el doctor Garcia Sabrido, un médico espanol, respondié a varios
americanos que le habian criticado por tratar a Fidel Castro. En defensa de
su proceder, el doctor Sabrido se refiri6 a su deber profesional: «Cuando a un
médico lo llaman en calidad de médico, su deber es actuar como médico. Si
se me pide mi opinién sobre un paciente, no pregunto por su religién ni por
sus ideas politicas. Soy un médico profesional y vivo consagrado a mi profe-
sién. Para mi, el presidente Castro es un paciente excepcional, pero no deja
de ser un paciente». Aqui se halla la esencia del profesionalismo.

En 1927, un médico americano, el doctor Francis Peabody, escribia sobre las
cualidades profesionales del médico: «Un buen médico conoce a sus pacien-
tes de los pies a la cabeza y su conocimiento se consigue con gran esfuerzo.
El tiempo, la empatia y la comprension se deben dispensar generosamente,
pero la recompensa se hallard en ese vinculo personal que constituye la
mayor satisfaccion que reporta el ejercicio de la medicina. Una de las cuali-
dades fundamentales del médico estriba en su interés por la humanidad, pues
el secreto del cuidado del paciente se esconde en el afecto hacia el paciente».'?
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Don Pedro Lain-Entralgo, el gran médico espaiiol, escribié: «En cuanto el
hombre es naturaleza y la salud un habito psicosomatico de esa naturaleza
suya (...), la relaciéon médica debe ser algo mas que simple camaraderia, debe
consistir en amistad. (...) el buen médico ha sido siempre amigo del enfermo,
de cada enfermo, (...) el enfermo, a su vez, tiende a ser y es con frecuencia
verdadero amigo del médico.

Este es el idioma del profesionalismo, un concepto que ha ido cobrando
importancia en Estados Unidos en nuestra lucha por resucitar las cualidades
de la medicina y del médico, que parecian haber desaparecido en la tltima
generacion. Los grandes avances de la ciencia médica parece que se han aso-
ciado a un debilitamiento de la relacién entre médicos y pacientes. Por eso,
ahora y en el futuro, la ética médica se propone ayudar a restaurar ese equi-
librio fundamental mediante el fortalecimiento del profesionalismo y de la
relacion médico-paciente.
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A continuacidn recogemos las intervenciones realizadas durante el debate
para discutir aspectos surgidos en las conferencias y plantear nuevas cuestio-
nes a Mark Siegler. El debate, moderado por Marius Morlans, miembro del
Comité de Etica Asistencial del Hospital Universitari Vall d’Hebron, aporta
reflexiones sobre varios temas relativos a la relacién médico-paciente y a la
bioética. Recoge la inquietud de muchos profesionales sobre la necesidad de
los comités de ética y también trata otros aspectos, como la eficiencia de los
sistemas sanitarios publicos, los enfermos pediatricos, la investigacion sobre
las preferencias de los pacientes, la docencia y el papel de la filosofia en la
ética médica.

La relacion médico-paciente

Eduard Prats, Hospital Universitari Sant Joan, Reus

Me ha interesado mucho el aspecto de las cuatro eras o épocas en la relacion
médico-paciente: la era del paternalismo, la de la autonomia, la de la buro-
cracia (que también podriamos llamar de la gestion) y la cuarta, que seria la
del consenso y la negociacion entre el médico y el paciente. En sus charlas,
usted lo ha presentado como un devenir cronolégico. Con algunos pacientes,
la forma mads avanzada de relacionarnos es mediante el didlogo, con el con-
senso y compartiendo las decisiones, pero a veces puede surgir la necesidad
de ser paternalista o burocratico. ;Cree que, en la practica cotidiana del
médico asistencial, se pueden mezclar estas cuatro formas de relacion con los
pacientes?

Mark Siegler

Si, estoy convencido. Lo que yo he descrito cronoldgicamente hablando
como las cuatro eras de la medicina seguramente se representaria mejor
mediante una serie de lineas que se entrecruzan. La era del paternalismo era
muy importante en la década de 1950 pero ahora esta en declive, mientras
que la era de la autonomia, que empez6 en las décadas de 1960 y 1970, quiza
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llegd a un pico durante los anos ochenta, igual que la toma de decisiones
compartida. Son lineas que se cruzan entre si, no desaparece una y empieza
la otra. Tiene toda la razén del mundo cuando dice que, para algunos médi-
cos y pacientes, en determinadas circunstancias, un modelo paternalista
puede ser el enfoque correcto en esa situacion concreta. De hecho, segun mi
experiencia, sé que hay muchos pacientes que prefieren esta relacion de tipo
paternalista. Son personas que no quieren tomar decisiones. Dicen: «Mire,
vengo a verle, doctor, porque usted es el experto. Ayudeme, por favor. Diga-
me qué debo hacer. ;Qué haria usted si yo fuera su madre?». Esta es una
invitacién a responder de una manera paternalista. Ocasionalmente segui-
mos encontrandonos con personas muy fuertes, muy auténomas, que le
piden informacién al médico pero que después toman sus propias decisiones.
Normalmente, sus decisiones son buenas, pero a veces se equivocan. Enton-
ces nos preguntamos: ;qué tiene que hacer el médico? ;Cémo debe intervenir
para sugerir que quiza se tendria que plantear alguna alternativa a su deci-
sién? En ese caso me decantaria por esas lineas que se cruzan... En cualquier
momento en el tiempo, en la década de 1980, 1990, incluso hoy en dia,
encontramos todo tipo de médicos y pacientes.

La gestion sanitaria

Joan Manel Salmerén, Hospital Clinic, Barcelona

Me gustaria centrarme en la gestion. Cuando hablamos de la época burocra-
tica o de la época de la financiacion, debemos referirnos al concepto de la
eficiencia. En su conferencia me ha parecido que esto solo era un estorbo
que desvirtuaba, y quiza pervertia, la relaciéon médico-paciente. Aun asi,
los que siempre nos hemos beneficiado de un sistema publico de salud,
como es el caso de Europa y especialmente de Espaiia, y este sistema de
salud ha alcanzado un nivel de desarrollo muy importante, entendemos que
la eficiencia es un deber. En su vision, parecia que esto estaba en manos de
un personal ajeno, de los burdcratas y del personal administrativo. ;No cree
que el propio personal sanitario, en este caso el personal médico, aunque su
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relacion fundamental sea con el enfermo, siempre debe tener presente el
concepto de eficiencia dentro del proceso de negociaciéon y toma de decisio-
nes compartida?

Mark Siegler

Si, lo creo firmemente. Hablo de la burocracia desde dos puntos de vista.
Uno es el que sugiere el profesor MacIntyre, es decir, que el médico moder-
no es un manager, un directivo, la persona que controla el acceso a un sis-
tema de servicios muy complicado: a los procedimientos diagnosticos,
tratamientos, ingreso en el hospital, medicaciones etc. Desde este punto de
vista, el médico moderno ha de funcionar como un administrador, como
un manager, como un burdcrata, porque el sistema es muy complicado y
alguien tiene que proporcionar el acceso al paciente para recibir los bene-
ficios de este sistema tan complejo. Esta es la idea del profesor MacIntyre.
En mi conferencia, cuando hablaba de la era de la burocracia, sugeria que
diferia de la tradicion hipocratica, en la que se establece una relacion indi-
vidual entre el médico y el paciente. Son personas que trabajan de forma
aislada y que proporcionan una atencidn al paciente, pero el sistema moder-
no que, como decia es un sistema complejo, exige que alguien controle las
necesidades de la sanidad publica, de la comunidad, del sistema financiero,
de quién paga las facturas. Y también, y en ultima instancia, el médico con-
trola los recursos de la sociedad a través de las decisiones que toma de forma
individual.

En respuesta a su pregunta, creo que es esencial que el médico sea un buen
piloto que sepa gestionar los recursos sociales, es decir, el dinero disponi-
ble para proporcionar atencion sanitaria a toda la comunidad, a toda la
poblacidn. El médico debe tomar decisiones que estén a favor del paciente
pero siempre siendo consciente, e incluso responsable, de sus consecuen-
cias y repercusiones publicas. Como decia en la conferencia, es un papel
diferente para el médico moderno. Creo que usted ha detectado una cierta
actitud negativa, alguna vacilacién por mi parte, cuando planteaba los
gloriosos dias del pasado, momento en el cual no siempre se daban estas
realidades financieras y fiscales. Seguramente también existian, pero yo
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estableci una cierta tension entre la tradicion antigua y la moderna, la mas
comunitaria y social. Es la caracteristica de la mayor parte de los siste-
mas sanitarios, tanto europeos como canadienses, por ejemplo, y cada vez
mas del sistema americano. Sigo confiando en la relacién compartida
entre el médico y el paciente. Como he mencionado en las conferencias,
quizd un poco por encima, si permites la toma de decisiones compartida,
a menudo te das cuenta de que la relacion entre ambos propiciard una medi-
cina mas eficaz econdmicamente, mejor pensada, con decisiones mas me-
ditadas y que no resultardn excesivamente onerosas. Aunque no estén mera-
mente pensadas o dirigidas al tema econdmico, sino a las necesidades de los
pacientes, creo que entre los dos se llega a decisiones que muchos de nosotros
consideramos apropiadas y razonables. Esta razon nos anima a establecer
dicho sistema de negociacion de decisiones compartidas. A menudo es el
modelo mas adecuado y, desde el punto de vista social, se toma la mejor
decision.

Los comités de ética

Pablo Hernando, Corporacio Sanitaria Parc Tauli, Sabadell

Cuando yo empezaba a interesarme por los comités de ética, hacia el afo
1991, lef un articulo suyo que me impresioné mucho, publicado en 1986 en
la revista del Hastings Center. Se titulaba «Decisions by Bureaucracy»' y cri-
ticaba duramente a los comités. He visto que ha cambiado un poco su forma
de pensar. Mi pregunta es: ;cudl es el estado de los comités en Estados Uni-
dos teniendo en cuenta el articulo de Kuczewski de 1999, donde hablaba del
sintoma del fracaso en el crecimiento, failure to thrive,® y que parece transmi-
tir un estado de crisis? ;Cual es su experiencia con las consultas? Cuando he
oido la cifra de 150 consultas anuales, me ha sorprendido. La media de con-
sultas en Espafia es de tres al ano y, segtn los estudios que he leido, en Esta-
dos Unidos se dan unas cifras similares. Querria que reflexionase sobre los
comités. Supongo que no mantiene la posicion de 1986, pero le agradeceria
que me diera su opinion sobre este tema.
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Tengo dos puntos de vista. Si he de ser sincero, no sé cudl elegir. En 1986, en
esta publicacion a la que usted se refiere, yo decia que los comités de ética
corren el riesgo de tomar decisiones que no son buenas para el paciente. No
lo son porque los comités estan formados por un grupo de personas que
hablan entre si y que no incluyen al médico y al paciente, las personas direc-
tamente implicadas. Quiza recuerde que en esta publicacién decia que mi
esperanza era que, a la larga, los comités de ética dejarian de existir porque
ya habrian mostrado los aspectos esenciales de la ética clinica tanto a los
médicos como a los pacientes involucrados y que, por lo tanto, ya no habria
necesidad de tener expertos o consultores. Los médicos, las enfermeras y los
pacientes serian capaces de resolver todos estos problemas. De hecho, recuer-
do de esta publicacion que al final utilicé un caso bastante curioso. Dije que
la experiencia real en temas éticos, tomando como ejemplo el hospital, reside
en las pequefias unidades.

El doctor Morlans es nefrélogo y, si yo quiero saber algo sobre los proble-
mas éticos de la enfermedad o del trasplante renal, tanto él como sus colegas
de cirugia, enfermeria y asistentes sociales que trabajan en el campo de la
patologia renal son los que mejor conocen este tema. En un hospital que
hace todo tipo de trasplantes, la problematica ética que rodea a cada uno de
ellos es tan diferente que consultaria al doctor Morlans y a sus colegas por
el tema del rifién, pero si quisiera preguntar algo sobre los trasplantes car-
diacos me dirigiria a los expertos correspondientes. Aqui es donde los médi-
cos conocen el tema con mayor profundidad. Lo mismo podriamos decir si
nos referimos a la atencién neonatal. En este caso no tendria que hablar con
un médico intensivista si nos referimos, por ejemplo, a los partos. En fin, los
expertos son los expertos y el debate ético con estos equipos de expertos
sustituiria al debate del comité ético. Esto no ha sucedido tan rapido como
yo crefa. Estamos hablando de hace 25 afios, no lo olvidemos. Confio en que,
aunque este ideal llegue a ser una realidad, formaremos bastantes médicos y
enfermeras como para llegar a comprender estas decisiones éticas, sobre
todo las que tienen que ver con su propia tarea, con la que hacen cada dia.
De forma que la necesidad de comités de ética sera menos importante. Des-
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graciadamente, quiza por el rapido avance de la tecnologia, van surgiendo
nuevas problematicas éticas que exigiran que el comité siga vivo durante un
tiempo.

Hay otro aspecto que me preocupa: la necesidad de consultar incluso cuan-
do hemos resuelto el problema —como minimo en teoria—, como es el
caso, por ejemplo, de una buena atencién al final de la vida. Creo que en los
ultimos treinta aftos hemos avanzado mucho, proporcionando una mejor
atencion a los pacientes que estdn a punto de fallecer: atencién paliativa,
tratamiento del dolor, el derecho a tomar decisiones... Todo esto, en teoria,
lo hemos conseguido. Ahora bien, en la practica cotidiana, al menos en mi
hospital, sorprende ver como aquellas antiguas preguntas sobre la atencién
al final de la vida vuelven a surgir una y otra vez. Es como si los médicos y
las enfermeras que saben y entienden a nivel tedrico lo que tienen que hacer,
hasta dénde pueden llegar, quisieran que el comité viniese y les dijera: «Si,
adelante, ningun problema. Adelante, lo podéis hacer. Es aceptable, es apro-
piado, es razonable...». Lo saben antes de que se lo digan, pero quieren el
sello de aprobacion por parte del comité, como si fuera una autorizacién
externa de unas acciones que saben que se han de tomar y que las toman
bien. Hemos avanzado, pero atn nos queda un largo camino por recorrer,
se da una cierta ambivalencia entre lo que me gustaria que pasara, que
desaparecieran estos comités, y la situacion real del dia a dia, que les hace
ser utiles.

Los pacientes pediatricos

Josep Lloret, Hospital Universitari Vall d’Hebron, Barcelona

Soy cirujano pediatrico y querria saber si todo lo que nos ha explicado de la
relacion médico-paciente puede aplicarse a la relacion con los pacientes meno-
res y sus padres o tutores. Me gustaria ver si este modelo funciona en estos
casos o si esta relacion tiene algunas peculiaridades cuando el paciente es un
menor y no puede expresar sus intereses o su proyecto de vida.
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Este es un tema importantisimo. Todo lo que he dicho se basaba, sin duda, en
mi experiencia como médico de adultos, pero los niflos modifican muchisimo
este panorama. Es evidente que el bebé exige una proteccién total, general-
mente de sus padres y, ocasionalmente, de la sociedad. No se le puede pedir
que exprese preferencias o deseos por si solo, aunque estemos hablando de un
tratamiento quirdrgico o de una vacuna protectora del tipo que se da a todos
los nifios. A medida que crecen, van siendo capaces de hacer que sus deseos
se respeten, de manera que se les tiene que animar a expresar sus preferencias
y debemos habituarnos a escucharlos. En Estados Unidos, no sé aqui en Espa-
fa, utilizamos la regla de los siete. El niflo de 0 a 7 afos es escuchado pero no
decide. Entre los 7 y los 14 afios, a medida que se va acercando a los 14, cada
vez tiene mds que decir respecto al tratamiento. Y de los 14 a los 21 afios nos
tomamos muy en serio todo lo que dice. En Estados Unidos la mayoria de
edad es a los 18 afios y, a medida que se acercan a esa edad, tienen mas poder
para controlar su tratamiento. Allf también tenemos una excepcion peculiar
sobre los temas relacionados con la contracepcion, el control de la fertilidad...
Estos nifios, de 14 afios en adelante, también pueden expresar sus deseos y ser
escuchados. Como decia, la pediatria es complicada, modifica totalmente esta
situacién. También hay muchos tipos de padres: algunos son muy buenos
padres, otros estan menos interesados por el bienestar de sus hijos y entonces
tenemos que ir a buscar otras personas que puedan proteger al nifio, como
seria el Estado o el gobierno... Por eso yo trabajo basicamente con adultos,
porque para mi la pediatria es un campo muy complicado.

La investigacion de las preferencias
de los pacientes

Joan Cordoba, Hospital Universitari Vall d’Hebron, Barcelona

Soy médico internista. Para mi, que me dedico a tratar a enfermos, las confe-
rencias que ha impartido me sirven para tomar decisiones en situaciones
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complejas. Lo que me ha interesado de su presentacion es la investigacion de
las preferencias de los pacientes. Usted ha mostrado cémo los pacientes cam-
bian sus preferencias y, en concreto, por lo que se refiere a la reanimacioén
cardiopulmonar, que cambian sus preferencias al cabo del tiempo. A veces
los médicos tendemos a pensar que, cuando un enfermo ha tomado una
decision, es para siempre, y el tipo de investigaciéon que usted ha hecho
demuestra que se producen cambios en las preferencias, en las decisiones que
el paciente ha tomado en un momento determinado. En este sentido, me
gustaria saber si han analizado si este cambio de preferencias se asocia a otras
variables. Es decir, si hay aspectos que provocan que los pacientes cambien
sus preferencias y si esto, este tipo de andlisis, puede llegar a influir en sus
preferencias. Si vemos que las preferencias dependen de algo, podemos
influir y dirigir al paciente hacia el lugar que nos interesa. Yo lo veo como si
estudiar las preferencias del paciente pudiera tener un doble interés, y me
pregunto si realmente piensan en ello: en estudiar las preferencias para deci-
dir después cémo influir en ellas.

Mark Siegler

Es una pregunta muy util. Si que se esta trabajando en las preferencias o
valores. Los economistas lo llaman utilidades (utilities en inglés). Pero la
cantidad de trabajo que todavia queda por hacer es enorme. Hay grupos que
estudian los aspectos que propician las preferencias, pero hay muy pocos
grupos que estudien estos cambios. Y su pregunta sobre qué aspectos las
modifican, qué hace que cambien los valores y preferencias de los pacientes
es un tema que todavia estd mal entendido. Hace tiempo, estudiamos la escle-
rosis lateral amiotrofica. En esta patologia partimos de una especulacion, a
pesar de que no pudo demostrarse. Pensdbamos que los modificadores cru-
ciales eran la progresion de la enfermedad y un conocimiento creciente, el
hacerse cargo de la enfermedad que sufre el individuo. Una persona padece
esta enfermedad y, de repente, asume la enfermedad que tiene, que sufre. La
experiencia del cambio. En otro ejemplo, el de las mujeres embarazadas, el
modificador era la diferencia entre pensar en el trabajo del parto e ir de parto.
Aqui tenemos un cambio de estado y un cambio de la experiencia del estado.
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También hemos hecho un estudio de la enfermedad renal terminal, porque
es una de esas patologias en las que puedes examinar a las personas longitu-
dinalmente, en el tiempo, a medida que entran en la fase terminal de la
enfermedad renal y tienen que ser tratadas con didlisis. Permite estudiar los
tipos de elecciones que han de tomar a favor y en contra de la didlisis, a favor
y en contra de un tratamiento agresivo. Esto, para nosotros, es lo que llama-
mos sondas clinicas, es decir, marcadores solidos que diferencian las etapas
de la evolucion de la enfermedad. Entonces se estudia a otras personas con la
misma patologia para ver como han evolucionado o cambiado sus decisiones
con el paso del tiempo. Todo este trabajo lo hicimos en la década de 1990, y
la verdad es que no he visto que muchos investigadores hayan continuado la
tarea inicial de nuestro grupo de Chicago. Yo creo que es un drea muy rica.
Hay un grupo muy bueno en Dartmouth, con John Wennberg, uno de los
fundadores de este grupo y que ahora es una persona muy consultada por la
administracion de Obama. Durante treinta afios estudié un problema dife-
rente pero relacionado con este: me refiero al problema de la variabilidad de
la practica en la atencidn sanitaria.

En Estados Unidos tenemos muchos estados, cincuenta para ser exactos.
Cada uno esta formado por pequefas comunidades, pequefios pueblos, ciu-
dades... Asi, cuando Wennberg y sus colegas estudiaban, por ejemplo, la
cirugia de la vejiga urinaria, las artroplastias de cadera o las endarterectomias
de carotida, descubrieron que, entre los diversos estados, habia profundas
diferencias, a veces de diez 6rdenes de magnitud del niimero de intervencio-
nes practicadas por el mismo nimero de habitantes. Y dentro de un mismo
estado estudiaban incluso diferentes comunidades adyacentes, vecinas, como
podria ser, por ejemplo, Barcelona y Gracia, cuando el paseo de Gracia unia
Barcelona con la villa de Gracia. Si no me equivoco, fue una poblacién incor-
porada a Barcelona hace un centenar de anos. Pues en estos estudios se pudo
observar que determinada operacidn, por ejemplo, una operacion de vesicu-
la biliar, se podia hacer cinco veces con mds frecuencia en una comunidad
que en la vecina.

Parecia que no habia diferencias respecto al nimero de vesiculas enfermas,
sino que eran otras variables las que hacfan que la gente tomara decisiones,
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las que hacian que aumentase el nimero de cirugias cinco, seis o diez veces
mas que en la comunidad vecina. La pregunta del grupo de Wennberg es
cudnta de esta variabilidad estaba determinada por el médico, el cirujano que
hacia esta operacion de vejiga, y cudnta venia determinada por el propio
paciente, que queria que se le hiciera la operacion.

Esta tarea sigue en marcha y a la administracion de Obama le parece tremen-
damente interesante todo esto: entender la enorme variabilidad que existe en
la atencion sanitaria. Y esto me remite al tema de la salud publica en general:
averiguar cual es la tasa Optima, la mds baja, la mas alta o la que estd en
medio, y cudles son las motivaciones de estas variaciones. Se esta trabajando
mucho en este ambito y atin se hara mucho mas.

Comités de ética nacionales
y relacion clinica

Marc Antoni Broggi, Hospital Germans Trias i Pujol, Badalona

Soy cirujano y presidente del Comité de Bioética de Catalufa. Quiero hacer-
le dos preguntas. La primera es qué consideracion tiene usted de los comités
nacionales. Aqui, en Europa, son bastante comunes e intentan aportar guias
o recomendaciones sobre todo por encima de, por ejemplo, localismos o ideo-
logias, tanto del cirujano como de un hospital o centro. Intentan reflexionar
sobre temas que interesan a la comunidad.

La segunda pregunta es sobre la relacion clinica. Mi preocupacion siempre ha
sido que, al pasar de la medicina paternalista a una medicina contractual, se
haya establecido una relacién mds fria. Entonces, ;cémo se tendria que ense-
far a los futuros médicos que la relacion puede ser contractual por temas
banales pero debe modificarse para ir hacia una relaciéon mas de philia, como
decia usted, amistosa, horizontal o mas préxima en situaciones complejas?
Esta variabilidad de la relacion creo que es complicada, tiene un peligro fun-
damental: la medicina defensiva. En este momento, al menos entre nosotros,
el peligro es este. ;Como podemos ensefiar todo esto?
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Me esta planteando dos preguntas muy dificiles. Intentaré empezar con la
primera, sobre el papel de los comités nacionales de ética. Hay muchos paises
que tienen estos comités, muchos. En Estados Unidos, cuando se elige un
presidente, suele nombrar un nuevo comité o comision presidencial para
resolver temas especificos pero de gran alcance para el mundo de la ética.
El peligro de estos comités, al menos en Estados Unidos, es que, como son
nombrados por los presidentes, suelen tener agendas politicas relacionadas
con los partidos politicos. Y en los paises europeos estos comités incluso
tienen agendas de orden religioso. Ahora bien, si conseguimos que un comi-
té nacional sea un comité abierto de miras, que no sufra muchas influencias
politicas, entonces puede jugar un importante papel.

Tendria una importancia fundamental a la hora de decidir o recomendar
politicas publicas, especialmente respecto a nuevos adelantos médicos en el
campo de la tecnologia, por ejemplo. A la comision actual, la comision pre-
sidencial nombrada por el presidente Obama, se le encomendo, como prime-
ra tarea, estudiar los problemas éticos asociados a la vida artificial. No sé si
han seguido la polémica, pero hay personas que estan experimentando con la
creacién de vida en una probeta y creo que esto plantea muchas preguntas al
comité ético, preguntas del tipo de cudl es el sexo de los dngeles, 3;no? Bro-
meo. En cualquier caso, se plantean preguntas importantes a nivel nacional,
como la asignacién de recursos, si la medicina debe sustentarse con financia-
cién publica o privada, temas de la atencion médica al final de la vida... Creo
que un comité puede hacer un gran trabajo.

La segunda pregunta que usted me plantea es fascinante. Cémo ensear.
Coémo debemos preparar a nuestros jovenes, a los futuros médicos y médicas,
naturalmente, para que entiendan que en diferentes momentos y en diversas
circunstancias querrdn mantener un tipo de relaciéon médico-paciente, como
usted decia, contractual, mientras que en otras ocasiones, cuando las circuns-
tancias son diferentes, es posible que se quiera ser mas pro-philia, méas amis-
toso. Es lo que deciamos antes, lo que decia el profesor Lain Entralgo. Yo creo
que a los jovenes, y no es facil, se les tiene que ensefar que la medicina es, en
gran parte, la aplicacion de detalles concretos. Me explicaré. Se basa en la
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ciencia, si, de acuerdo, pero su aplicaciéon también estd en los detalles, en el
caso individual, en las circunstancias individualizadas. Para ser un buen
meédico, este joven debe saber como cambiar su actitud segtin las necesidades
del paciente, de este paciente, en estas circunstancias, y en este instante. Y no
sé como decirlo, yo he estado haciendo medicina, practicando la medicina
durante mas de cuarenta afos y sigo aprendiendo y espero que la mayor
parte de médicos de mi edad sigan haciéndolo. Ojald sea asi. Es una profesion
que te hace ser humilde porque nunca acabas de hacerlo bien del todo. Lo
intentas, pero rara vez lo consigues. Y el futuro médico tarda muchos aios
en llegar a mi edad y comete errores, los cometemos constantemente. Pero la
idea es ofrecerles las bases, los fundamentos, aquello primordial que les per-
mita adaptarse a las circunstancias.

Araceli Teixido, Hospital Sant Jaume, Calella

Soy psicologa y psicoanalista. Me ha interesado mucho lo que ha comentado
sobre el articulo «Decisiones por la burocracia». No lo conocia, pero lo bus-
caré, ya que me ha parecido muy alentador. También me ha gustado mucho
el ejemplo que ha puesto del fildsofo, cuando explicaba aquello del capitan
en mitad de la tormenta... Y cémo ves las cosas de otra manera cuando estas
sumergido en una tormenta. Creo que lo que usted planteaba también se ha
esbozado en el debate. El comité de ética pretende resolver —o ayudar a
resolver— algo que es vivido con mucha intensidad por el médico. Creo
que a veces se puede comparar con un capitdn que estd en mitad de una
tormenta.

Las decisiones que debe tomar el médico son muy importantes. El comité de
ética, desde un punto de vista mas frio, da su opinion y razona sobre aquello
que se estd dirimiendo. Usted planteaba su esperanza de que los comités de
ética llegasen a desaparecer algtn dia. Sin embargo, creo que este punto, o el
que lo esta impidiendo —y quizas sobre el que se tendria que trabajar—,
es que realmente hay un abismo, o un agujero bastante grande, entre lo que
resuelve el comité o lo que el comité puede decir, y que el médico asuma la
decision y pueda ponerla en practica. Porque existe este elemento que usted
comparaba a la tormenta y que va mas alla de lo razonable.
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Quizds no conseguiremos resolver este conflicto total ni facilmente. Con
toda la razén, de una manera muy correcta, ha mencionado mi perspectiva
sobre los comités de ética. Lo que me gustaria dejar muy claro es que, mien-
tras tengamos estos comités de ética, es muy importante que se consideren
comités asesores, no los que toman las decisiones definitivas. Me parece
que su pregunta también me permite subrayar lo que quiza no he dejado
tan claro como me habria gustado: que la decision definitiva estd en manos
del paciente y del médico, o del paciente y del psicoanalista. Son ellos los
que han de tomar estas decisiones. Los comités de ética, como usted ha
dicho, quiza proporcionan apoyo al médico, y puede que asesoren y acon-
sejen bien al médico. Este es su papel, mds que intentar ser un tribunal que
emite su juicio definitivo. Esta es la conclusion a que ha llegado el tribunal
y no hay nada mas que decir. Esto no es lo que deberia hacer un comité de
ética.

Cuando he dicho que, eventualmente, me gustaria que los comités de ética
dejaran de existir, quizas he abusado un poquito del lenguaje. Lo que real-
mente me gustaria es democratizar la ética. Y cuando hablo de democratizar
la ética me refiero a hacer que forme parte del bagaje de todo el mundo, de
todos los profesionales y pacientes. Que los médicos, las enfermeras y los
trabajadores sociales sepan bastante de ética como para no tener que recurrir
a estas pautas del comité. Entiendo su preocupacion porque todavia no ha
llegado este momento y quiza todavia falte un poquito para eso. Es decir, a
mi también me inquieta lo que tanto la preocupa, la necesidad de estos comi-
tés en un futuro.

Filosofia y ética médica
Victoria Camps, Fundacio Victor Grifols i Lucas, Barcelona

Soy profesora de filosofia y querria que explicara cudl cree que puede ser el
papel del filésofo en la ética médica. Estoy totalmente de acuerdo con la tesis
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que usted defiende, que la ética es una cuestion practica mas que teérica
y que se aprende con la experiencia del dia a dia. Cuando ha hablado de la
busqueda en la ética médica, ha dicho que habia dos vias: una empirica y otra
conceptual. Entiendo que la via empirica es la que se hace propiamente desde
los hospitales o desde los centros de salud, y que la via conceptual es mas
tedrica. ;Piensa que estas dos vias se pueden juntar y trabajar unidas? ;O cree
que son dos vias paralelas, es decir, que de vez en cuando el filésofo puede
aportar una idea interesante al médico, como Kierkegaard, que no pensaba
directamente en el médico pero que, en cambio, puede aportar alguna intui-
cién como lo puede hacer Shakespeare? ;Hay una funcion especifica de la
filosofia respecto a la ética médica?

Mark Siegler

Considero que los filosofos tienen mucho que aportar a la evolucidn de la ética
médica. Y creo que en muchos aspectos. Uno podria pensar en los fundamen-
tos de la ética médica que, como he dicho, estan dentro del ambito de la
medicina, de la historia de la filosofia y de las tradiciones de occidente. No
conozco tanto la filosofia oriental, pero si la occidental, y también la evolucién
de estas tradiciones. Nuestros analisis, sobre todo respecto a los aspectos rela-
cionados con el coste-eficacia y el uso de los recursos, provienen de un andlisis
utilitarista. Nuestras actitudes hacia el consentimiento informado, decir la
verdad al paciente, el respeto hacia los pacientes, todo esto proviene de una
tradicién muy antigua, del individualismo y la autonomia. Incluso de las vir-
tudes de Aristdteles, a las que me he referido. Todo esto forma parte de la
tradicion en la ética moderna; por lo tanto, casi considero la filosofia como
una de las ciencias bésicas de la ética médica, sino la fundamental.

A su pregunta sobre la relacion que existe entre la busqueda empirica, basada
en datos, en la ética médica y en la busqueda conceptual, si esto fuera una
conferencia con diapositivas, habria contestado con una diapositiva, porque
realmente es una relacién circular, tal como usted ha anticipado. Es decir, la
recogida de datos, esta forma de realizar las investigaciones en ética, nos
proporciona una descripcién de lo que cree la gente, de lo que piensan los
médicos, las enfermeras y la familia. A la vez, plantea preguntas interesantes
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que el ético o el filosofo analitico debe abordar ante la ética descriptiva que
revelan estos datos pero, una vez hecho el andlisis, se retroalimenta con un
circulo y plantea nuevas preguntas que se tiene que replantear quien recoge
los datos. Por lo tanto, sin duda hay un vinculo sustancial entre lo tedrico y lo
analitico, y de hecho, a medida que intento describirlo aqui, lo veo como un
circuito donde una forma de investigacion plantea interrogantes sobre la otra
que, al mismo tiempo, plantea nuevas cuestiones sobre la primera y vuelve a
empezar. Es decir, existe una relacién muy estrecha.

He dedicado los primeros diez o quince ailos de mi profesion a hacer inves-
tigacion analitica con la recogida de datos sobre los aspectos éticos. Esta
conferencia a la que se ha referido el doctor Morlans sobre la relacion
médico-paciente no se basa unicamente en datos, sino en experiencias pro-
pias y reflexiones personales. En la década de 1980, las técnicas de las ciencias
sociales se integraron en la ética, y me parece que esto nos ha ayudado a
entender un poquito mas algunos de los problemas reales a los que se enfren-
tan los médicos y pacientes. Ademas, esto también ha planteado nuevas
preguntas normativas, filosdficas y analiticas.

Docencia en bioética

Joan Manel Salmerén, Hospital Clinic, Barcelona

Yo creo que nadie duda de que los estudiantes de medicina o de ciencias de
la salud tienen que recibir formacion en bioética, pero la experiencia nos dice
que, cuando estan desarrollando su profesion, tras licenciarse en medicina,
entonces tienen realmente la sensibilidad y la experiencia necesarias que les
permiten formarse. Le querria preguntar al doctor Siegler qué piensa sobre la
posible necesidad de que, especialmente en hospitales y centros de atencién
sanitaria, haya programas especificos de formacion en bioética no solo diri-
gidos a médicos y enfermeras —que son el nicleo del acto asistencial— sino
a todo el personal que trabaja alli, porque, de alguna manera, entran en con-
tacto con el enfermo y forman parte del resultado final del servicio que se
presta.
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Me parece que seria muy valioso contribuir con este tipo de formacién vy,
probablemente, también sea esencial. Creo que nunca hay un exceso de for-
macioén dentro del entorno clinico, no solo con la teoria en las aulas. Pienso
que una introduccién en este ambito es fundamental mediante una serie de
conferencias o un libro con informacién bésica. Eso si que seria util, pero lo
mads importante es la oportunidad y la capacidad de aplicar esta informacion
al entorno clinico. Los aspectos éticos y la experiencia de los médicos jovenes,
de la enfermera o del pediatra son muy diferentes de la experiencia del médi-
co adulto de la unidad de oncologia o de cirugia, o incluso de una unidad de
cirugia general o de urgencias.

Hay que tener profesores preparados para enseflar a los estudiantes, sean
estos de donde sean. Y para mi, como minimo, la organizacion ideal seria
establecer un programa breve con los elementos o los fundamentos de la
bioética y después muchas oportunidades a lo largo de los afos clinicos para
aplicar estos conocimientos y trabajar en casos especificos. Para hacerlo bien,
creo que hay que contar con profesores formados en urgencias, pediatria,
geriatria... y dispuestos a adoptar este compromiso. En algunos lugares hay
incluso fildsofos que imparten clases a los médicos de la unidad de cuidados
intensivos y ofrecen sus puntos de vista sobre la cuestion. Los fildsofos tam-
bién adquieren muchos conocimientos sobre los problemas clinicos cuando
discuten los casos con los médicos. Estoy a favor de aplicaciones directas y
practicas. Evidentemente, cuando los médicos jovenes empiezan a especiali-
zarse, cuando van a pediatria, cirugia u oncologia, o cuando las enfermeras
empiezan a decir que quieren entrar en el quiréfano o en las unidades de
cuidados intensivos, aparece otra oportunidad para ofrecer esta experiencia
ética directamente sobre el terreno.
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Conclusiones y cierre

Marius Morlans, Hospital Universitari Vall d’Hebron,
Barcelona

Querria recoger y sintetizar una idea que se ha expuesto: la necesidad de los
comités de ética. Yo estaria de acuerdo con que los comités de ética asisten-
cial de los hospitales y centros de salud desaparezcan cuando se logre una de
sus tareas fundamentales: la formacion en ética de todos los profesionales del
centro. Comparto la opinién del doctor Siegler de que la ética debe acercarse
a los servicios y a las unidades asistenciales, hay que practicarla junto al
enfermo. Coincidiria con él en este objetivo. Probablemente, cuando todo el
mundo incorpore a su practica habitual la toma de decisiones segun los prin-
cipios éticos y los valores personales, no se necesitaran los comités de ética.
Pero todavia queda mucho camino por recorrer. Mientras, quiza los comités
de ética deberfan actuar de una manera accesible.

El doctor Siegler ha remarcado, como todos sabemos, que los consejos de los
comités no son vinculantes. Seria necesario que la gente vea a los miembros
del comité como a personas cercanas y que les consultaran, igual que cuando
tienen un problema de la vida cotidiana. En esos casos, pedimos consejo a un
amigo. No es alguien que nos imponga su criterio. Sabemos que nos dird lo
que piensa y que nos dara el mejor consejo porque nos aprecia, y también
sabemos que podemos o no hacer caso a lo que nos dice. No se enfadara ni
nos refiird. Por lo tanto, esta philia que reclamamos en la relacién con el
paciente es lo que deberiamos inspirar los miembros de los comités. Es
importante que la gente no nos vea como un 6rgano separado, alejado, buro-
cratico, sino como unos compaieros que dedican parte de su tiempo a ayu-
dar a sus colegas. Quiza serfa la mejor manera de acercar los comités a los
profesionales y a los ciudadanos. Comités que aqui, en Cataluila, tienen una
tarea importante que hacer.
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Acerca del autor
Mark Siegler

Mark Siegler, doctor en medicina, ocupa la prestigiosa catedra Lindy Berg-
man de Medicina y Cirugia de la Universidad de Chicago, y dirige el Centro
MacLean de Etica Médica Clinica.

Licenciado por la Universidad de Princeton, recibi6 el titulo de medicina en
1967 por la Universidad de Chicago. Fue médico interno residente, realizd
sus practicas de especialista y ejercié como tutor de residentes de medicina
en la Universidad de Chicago. A continuacidn, realizé un afio de formacién
avanzada en el Hammersmith-Royal Postgraduate Hospital de Londres (Ingla-
terra). En 1972 se uni6 al equipo docente de la Universidad de Chicago,
encargado de la organizacion y la direccion de una de las primeras unidades
de cuidados intensivos. Su experiencia con pacientes graves le mostré una
gran variedad de problemas éticos sobre los que sigue investigando, ensenan-
do y escribiendo hasta la fecha.

El término «ética clinica» fue acufiado en 1973 por Siegler y su maestro, el ya
desaparecido Alvan Feinstein. El término ponia de relieve el enfoque centrado
en el paciente tanto de los primeros trabajos de Siegler en ética «clinica» como
del trabajo pionero de Feinstein en la creacién de una epidemiologia «clinica».
La ética clinica presenta una dimension practica y otra teérica. En el campo
practico, su objetivo consiste en la mejora de la atencion del paciente y los
resultados de los servicios de salud mediante la implicacién de los médicos y
demas profesionales sanitarios en el andlisis y la resolucién de problemas éti-
cos, como el consentimiento informado, la terminacion de los cuidados palia-
tivos y la toma de decisiones en la relacién médico-paciente. Cuando aparecen
estas cuestiones en la practica médica, a menudo se emplean en su resolucion
la consulta ética y el andlisis casuistico. La base tedrica de la ética clinica se
encuentra en la medicina, no en la ética, y su fundamento intelectual se deriva
del encuentro entre el médico y el paciente, y no de una teoria ética abstracta
basada en la filosofia, la teologia o el derecho.
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En 1984, la Universidad de Chicago fundé el Centro MacLean de Etica Médi-
ca Clinica, el primer programa del pais dedicado a esta especialidad clinica,
y nombro6 director del mismo al doctor Siegler. Durante su primera década, y a
lo largo de tres aios consecutivos, el Centro MacLean fue elegido por el U.S.
News and World Report como el mejor programa de ética médica de Estados
Unidos. Desde entonces, el Centro MacLean se ha convertido en el mayor
programa de ética clinica del mundo, con un presupuesto de mas de veinte
millones de délares y cinco catedras universitarias en ética clinica dotadas de
fondos. En el Centro MacLean se han formado mas de 250 médicos y profe-
sionales sanitarios, muchos de los cuales dirigen ahora programas éticos en
Estados Unidos, Canada y Europa. La investigacion realizada por estos aca-
démicos contribuy¢ a la apertura del campo bioético a un nuevo enfoque de
investigaciéon, momento que ahora se describe como «el giro empirico» de la
bioética.

El doctor Siegler, que ha ejercido la medicina interna en el distrito sur de
Chicago durante mas de cuarenta anos, es uno de los pocos facultativos que
combina su labor en el campo de la ética médica con una practica médica
activa. Ha publicado mdas de doscientos articulos en revistas especializadas,
cincuenta capitulos de obras colectivas y cinco libros. Su libro de texto, escri-
to con Al Jonsen y William Winslade, Etica clinica: aproximacién prdctica a
la toma de decisiones éticas en la medicina clinica, (2005), traducido a ocho
idiomas, es un manual de amplio uso entre los médicos y profesionales sani-
tarios de todo el mundo.

Entre sus intereses en el campo de la investigacion destacan la ética en la
innovacién quirurgica, el trasplante de 6rganos de donantes vivos, la termi-
nacién de los cuidados paliativos, la consulta ética y la toma de decisiones en
la relacion médico-paciente. El importante estudio de Siegler «Searching for
moral certainty in medicine: a proposal for a new model of the doctor patient
encounter» («En busca de la certeza médica en la medicina: propuesta para
un nuevo modelo del encuentro médico-paciente»), publicado en 1981, se
citd en repetidas ocasiones en el informe de la Comision Presidencial de
1983, Making health care decisions (La toma de decisiones en la asistencia
médica), como fundamento para la recomendacion de un enfoque comparti-
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do en la toma de decisiones para médicos y pacientes, desde entonces el
modelo de referencia en la relacion médico-paciente en Estados Unidos.

El doctor Siegler, que recientemente ha dejado el Consejo del Patronato de la
Universidad de Princeton, es miembro del Hastings Center y miembro elec-
to de la Association of American Physicians (AAP). Siegler presidié durante
seis afios el Comité Etico de la Red de Tolerancia Inmune, patrocinado por
el Instituto Nacional de Salud de Estados Unidos, y ha sido miembro del
Comité Etico del American College of Physicians. También es miembro
del Comité Etico del American College of Surgeons desde hace 18 afios. En
2010 recibid el galardon Lifetime Achievement Award que concede la Socie-
dad Americana de Bioética y Humanidades.
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