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PRESENTACION

Los Comités de Etica Asistencial (CEA), en nuestro entorno, surgieron
impulsados por los profesionales asistenciales como herramienta de apoyo
para la toma de decisiones complejas, y encontraron el respaldo adecuado en
las autoridades sanitarias, responsables de su regulacion y acreditacion.
Algunos comités mas incipientes se crearon en la década de 1980, pero su
mayor auge y desarrollo en Espaiia se produjo en los afios noventa y hasta la
fecha, en que su implantacién es bastante generalizada, no solo a nivel hos-
pitalario sino también en el contexto de atencién primaria y sociosanitaria.

En Estados Unidos, fueron juristas y politicos quienes aconsejaron su crea-
cion a finales de los afos setenta y principios de los ochenta, pero ya desde
el primer momento algunas instituciones sanitarias optaron por la figura del
consultor en bioética, constituyéndose en 1987 la Society for Bioethics Con-
sultation. Siguiendo este modelo, otros paises también han ido desarrollando
estructuras de consultoria ético-clinica individual, en algunos casos comple-
mentarias con los comités y en otros casos como recurso tnico.

Los impulsores del modelo de consulta lo perciben como mads préximo y
similar al proceso de decision clinica. El consultor no deja de ser un especia-
lista mas cuya funcion es ayudar en la toma de decisiones cuando los proble-
mas son de indole moral. En ocasiones, consideran a los CEA como érganos
burocréticos, no siempre accesibles y ajenos a los servicios y unidades asis-
tenciales en las que se deciden las cuestiones clinicas relevantes.

Desde el otro lado, para quienes conciben la bioética como un didlogo inter-
disciplinar, el CEA aporta un espacio de debate compartido y multidiscipli-
nar mucho mas rico, mientras que la figura del consultor reduce el anlisis
de la situacion a una tnica mirada, siempre con un posible sesgo que no se
contrarresta con otras visiones del mismo problema o dilema. Atn asi, el
perfil mds académico y de sélida formacion del consultor y su autonomia
respecto a la institucion que le contrata, pueden ser elementos favorables a su
cometido.



sEs posible compatibilizar ambos modelos?, ;puede el consultor ser ttil en la
consulta a pie de cama y ante casos mas complejos remitirse a la reflexiéon
mas amplia del CEA?, ;nuestro modelo sanitario y asistencial esta preparado
para trabajar con un modelo dual o la tradicién del CEA se impone a la idea
del consultor?, stenemos profesionales con el perfil adecuado para hacer la
tarea de consultor especialista en bioética?

Con todos estos elementos e interrogantes se planted este seminario, del que
se ofrecen al lector sus ponencias. La idea era poner en debate ambos mode-
los y su compatibilidad, conocer experiencias de otros paises y a su vez
alguna experiencia similar ya aplicada en Catalufia y, en definitiva, continuar
mejorando los procedimientos para formular un consejo ético en el ambito
asistencial que sea una verdadera ayuda para los profesionales y también para
los pacientes y sus familias.

Nruiria Terribas
Directora de la Fundaci6 Victor Grifols i Lucas
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Introduccion. Los CEA en Espaifia: de déonde venimos y hacia
dénde vamos

«The ethics committee is a strange animal. Almost every
hospital has one, thanks to the Joint Commission on the
Accreditation of Health Care Organizations (JCAHO)...»

(Bayley C. HEC Forum. 2006; 18(4): 357-367)

En el presente trabajo trataremos las siguientes cuestiones:

= Una reflexion sobre la situacién y evolucién de los Comités de Etica
Asistenciales (CEA).

= La figura del consultor como alternativa disyuntiva al comité o cola-
borativa con este.

Abordaré ambas cuestiones en tres apartados, para finalmente plantear una
serie de propuestas acerca de:

a) la situacion de los CEA, la legitimidad de su autoridad y las consi-
guientes propuestas de mejora,

b) los CEA yla atencidn centrada en el paciente, y

c) los CEA yla figura del consultor o consultores.

Los Comités de Etica Asistencial (CEA): una
reflexion sobre su situacion y evolucion

Hace aproximadamente cuatro aios el Comité de Bioética de Cataluiia (CBC)
publicaba el documento «La calidad de los Comités de Etica Asistencial» con
dos objetivos:

= Revisar los estandares éticos que aparecian en el modelo de acredita-
cion hospitalaria de Cataluia relativos a esta dimension de calidad, en
particular sobre los comités.

= Cuestionar en qué medida podemos saber si un comité de este tipo
cumple adecuadamente sus funciones.

Todo ello en un contexto en donde la amenaza del «sindrome del retraso en
el crecimiento»' estaba mas o menos presente en funcién del momento evo-
lutivo de cada comité.
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Algunos apuntes referentes a un aspecto (el desconocimiento de la existen-
cia de los CEA por parte de los profesionales de los centros sanitarios) de
este «sindrome» en nuestro propio CEA: realizamos una encuesta por correo
electronico a 2.875 profesionales de los cuales respondieron 872 (un 31%).
Aun teniendo presente las limitaciones de este tipo de sondeos, los resultados
apuntan en direccion a validar la descripcion de Kuczewski:

= Un 70% manifiesta la presencia habitual de problemas éticos en su
practica diaria pero...
un 82% desconocia las guias del CEA,
un 83% ignoraba la oferta de formacion del CEA, y
un 2% habia realizado alguna vez alguna consulta (;los miembros del
CEA que respondieron a la encuesta?).

En el citado documento del CBC se insistia en la necesaria vinculacion entre
calidad asistencial y calidad ética, siendo los CEA una estrategia institucional
de esta dltima. Algo tan obvio, incluir la calidad ética dentro del marco gene-
ral de calidad, como asi lo reconocen las diferentes acreditaciones de calidad,
no lo es tanto cuando se observa la realidad mas cercana, pues la «calidad
ética» parece ser una cuestion aparte y a veces no integrada en los comités de
calidad de las instituciones.

Catalufia fue pionera en el desarrollo de estos comités. El hito del Hospital
San Juan de Dios de Barcelona (su origen se remonta a 1976) es suficiente-
mente explicativo. Sin embargo, el desarrollo en el resto de instituciones
sanitarias comienza en la década de los noventa, especialmente en su segunda
mitad. Asi, en Catalufia, el 70% de los CEA aparecen entre 1995 y 2004. En
su inicio en hospitales de agudos, posteriormente en entornos sociosanitarios
y de salud mental y en ultima instancia en el &mbito social (espacios éticos de
reflexién). Asimismo, en esta comunidad se instaurd la primera normativa
de acreditacion para CEA (diciembre de 1993) y en la actualidad se estima
que hay unas 700 personas integradas en unos 45 comités. Un 50% de ellos
son muy numerosos (entre 15y 24 miembros). Pese a todo este desarrollo no
esta muy claro en qué medida los CEA cumplen adecuadamente su funcién,
de ahi la propuesta de estrategias e indicadores que propone el documento
sefalado y que se reproducen en la tabla 1.
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Tabla 1. Funciones e indicadores de calidad en los CEA

Funciones Indicadores

Percepcion de los profesionales sobre las actividades que
realiza (a través de encuestas, grupos de discusion...).

Espacio en la web e intranet (por ejemplo, el nimero de
accesos).

Numero de acciones formativas (sesiones, cursos,
seminarios, etc.) dirigidas a los profesionales del centro.

Ntmero de personas que participan en estas sesiones de
formacion.

Nuamero de profesionales del CEA que participan en estas
sesiones de formacion.

Numero de acciones formativas (sesiones, cursos,
seminarios, etc.) realizadas dentro del propio CEA.

Numero de protocolos, guias o recomendaciones.

Ntmero de protocolos revisados después de tres afios de
su realizacion.

Numero de consultas y guias realizadas/recomendaciones/
protocolos.

El numero de guias, consultas o recomendaciones con
revision externa.

Numero de consultas.

Porcentaje de seguimiento de las recomendaciones hechas
en una consulta.

Tiempo de respuesta a las consultas.

Existencia de un circuito para la realizacién de consultas.

Comités de Etica y consultores clinicos:
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Vale la pena retomar aqui la cita que incluia al principio de este articulo, pues
muchos comités se han desarrollado a partir de una instancia «heterénoma»,
en este caso los procesos de acreditacion.

Puede no haber existido en algunos casos la conviccion de entender la ética
como una vertiente de la calidad, por lo que la configuracién de los comités
ha sido «tinicamente» la respuesta a esas exigencias de acreditacion.

La necesaria vinculacion con la calidad y la existencia de estrategias e indica-
dores para evaluar en qué medida son efectivos los comités son condiciones
necesarias pero no suficientes. A partir de aqui voy mas alla de lo menciona-
do en el documento del CBC.

A fin de proponer qué hacer para mejorar su eficacia («influencia») vamos
a reflexionar acerca de como se consigue la legitimidad de una autoridad.
Recurro para ello a Max Weber; si bien su andlisis se centra en el ambito de la
politica, creo que se puede extrapolar en cierto modo a cualquier tipo de au-
toridad, en este caso de los Comités de Etica Asistenciales:

= Weber habla de un primer tipo de autoridad: la tradicional. Cabe tener
en cuenta que los CEA se insertan en una «modernidad» que va jus-
tamente en contra de como se ejercia la autoridad ética en el ambito
sanitario. Es decir, hemos pasado del paternalismo al autonomismo,
por lo cual carecen de esa autoridad basada en la tradicion.

m El segundo tipo de autoridad, la «carismatica», bebe de fuentes per-
sonales. En gran medida los CEA se confiaron a personas que por
conviccidn y carisma los impulsaron en los centros sanitarios. En la
medida en que estas personas continden, con su carisma y entrega, el
comité va funcionando, pero légicamente se tienen que sustituir. Esto
también explica que en un buen nimero de comités su presidente o
sus miembros sean los mismos que los del inicio.

m El tercer tipo de autoridad esta fundamentada en la «legalidad», en
la confianza en los preceptos legales y la competencia objetiva de
estos para desarrollar su labor. Y aqui también tenemos dificultades.
Si bien hay «normas» (la de acreditaciéon) que amparan su existen-
cia y funciones, hemos de recordar que son 6rganos basicamente
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consultivos (en su consulta y recomendacién), fundamentalmente
diferentes de otros Comités de Etica (por ejemplo, los Comités de
Etica de Investigacion). No parece haber crisis en estos tltimos aun-
que puede ser muy discutible como algunos ejercen su funciéon. La
«competencia objetiva» de los CEA no parece ser reconocida pese
a que un alto porcentaje de sus miembros (en el caso de Cataluna
ya es de un 20%) tienen una formacién de posgrado, ni se consigue
unicamente por la acreditacion (un problema importante es el segui-
miento de esta). En cuanto a la definicién de la competencia, cabe
recordar que esta se define por:

- un ambito de deberes y servicios objetivamente definido,
- laatribucién de poderes necesarios para su realizacion, y
- lafijaciéon de medios coactivos admisibles para llevarlos a cabo.

Dicho todo lo anterior, es facil reconocer y comprender las dificultades en el
ejercicio de la autoridad de los comités. Es bien cierto que dado su caracter no
ejecutivo, a diferencia de los Comités Eticos de Investigacion, «solo» pueden
hacer propuestas razonables a aquellos que tienen la responsabilidad ejecu-
tiva de ejercerlas.

Preveo en nuestro entorno una crisis similar a la que describe Kuczewski
en 1999 y a la cual la revista HEC Forum destina un numero monografico en
2006. Sobre el primer articulo no fui consciente hasta bastante tiempo des-
pués, tras la experiencia en el comité de mi centro y en otros. Pues bien, si
las primeras noticias referentes al «sindrome del retraso en el crecimiento»
aparecen en Estados Unidos a finales del siglo pasado y sus comités empeza-
ron funcionar unos veinte alos antes, cabe prever que a nosotros nos pase un
poco lo mismo. De hecho, en la experiencia de nuestro propio comité, que
empez6 en 1991, los sintomas del «sindrome» empezaron a partir de 2010. En
nuestro caso la autoridad «carismatica» se diluyé —si bien no desaparecio—
y el comité entré en una «crisis de identidad» que nos ha obligado a repensar
qué tenemos que hacer. Creo que en gran medida lo mismo les va a suceder a
muchos CEA de Catalufia y del resto de Espana. Que ocurra o no, depende-
ra de sus historias, momentos vitales y fases de autoridad y reconocimiento
concretos que tengan. Y que salgamos de ella, de la crisis, dependerd a su vez
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de nuestra capacidad para «reinventarnos». Para ello vale la pena tener bien
presentes las recomendaciones para superar estas dificultades que aparecen
en el nimero sefialado de HEC Forum de 2006 y que reproduzco a continua-
cién en la tabla 2:

Tabla 2. «First Aid Kit» to diagnose failure to thrive

2. Hire a consultant: Evaluation and advice from a knowledgeable and experi-
enced person can be invaluable and, if major changes are likely, necessary.
The consultant’s work need not be overly expensive or time consuming.

4. Involve administration and Board members in the planning.

6. Monitor the committee’s function at regular intervals to check for signs of
incipient malnutrition.

None of these activities are easy —especially when those involved with ethics
programs are feeling marginalized. Perhaps the most difficult is evaluating
the present status of a program. It is never easy to critically evaluate an ac-
tivity that one feels passionately about. But for us, at least, it seems the first
step in trying to reinvigorate an ethics program, and a necessary barometer of
continuing success.
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Los CEA y la atencién centrada en el
paciente

Una cuestion que puede ayudar a esta «reinvencion» de los CEA es la reac-
tualizacion del concepto de «atencion centrada en el paciente» (ACP). Desde
la publicacidn, hace quince aios ya, del informe del Instituto de Medicina de
Estados Unidos,? se reconoce la ACP como una dimensién mas de la calidad.
Esta, del mismo modo que la bioética, reconoce la importancia de los valores
en la atencion sanitaria.

Al respecto, las sinergias entre los CEA y las estrategias de calidad de la ACP
parecen necesarias. He desarrollado la cuestion de la ACP en dos publica-
ciones,* en las que destaco la vinculacion de la ACP con la calidad, siendo
especialmente relevante el documento del NICE.

La ACP esta reconocida como un indicador de calidad, junto con las dimen-
siones tradicionales de eficacia, eficiencia, efectividad, seguridad, etcétera. Lo
anterior obliga a que las instituciones sanitarias dispongan de estrategias e
indicadores en este aspecto.

Si tuviera que resumir en pocas palabras lo que representa la ACP acudiria a
las palabras de Berwick,® quien define una tercera era en la atencion sanitaria
en la que la ACP es una de sus caracteristicas principales. Segin este autor
la ACP consiste en pasar del «What is the matter with you?» al «What matter
to you?» (algo asi como evolucionar del «;Qué es lo que le pasa?» al «;Qué
es lo que preocupa?»). En definitiva, es incluir la cuestion de los valores (de
hecho, Berwick califica ese nuevo paradigma sanitario como «Era Moral») en
tanto que la cuestion clave de la ACP es la participacion del paciente.

Si el futuro es este, parece obligado que los CEA participen como protago-
nistas: en resumen, se trata de una oportunidad para «prestigiarse» y «ser
reconocidos».

Ejemplos de concrecién de acciones relativas a la ACP en donde los CEA
pueden colaborar de forma significativa hay muchos. Al respecto, en la tabla 3
se muestra la concrecion de la ACP en el National Health Service, primero en
sus lineas basicas y luego en la concrecién de una de ellas:
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Tabla 3. Lineas basicas relativas a la mejora de la experiencia
de las personas en su atencion sanitaria en el National Health Service

= Knowing the patient as an individual.

= Essential requirements of care.

»  Tailoring healthcare services for each patient.
= Continuity of care and relationships.

m  Enabling patients to actively participate in their care.

Enabling patients to actively participate in their care

1. Ensure that the environment is conducive to discussion and that the patient’s
privacy is respected, particularly when discussing sensitive, personal issues.

2. Maximise patient participation in communication by, for example: maintain-
ing eye contact with the patient (if culturally appropriate) positioning yourself
at the same level as the patient ensuring that the patient is appropriately cov-
ered (if applicable).

3. Ask the patient how they wish to be addressed and ensure that their choice is
respected and used.

4. Establish the most effective way of communicating with each patient and
explore ways to improve communication. Examples include using pictures,
symbols, large print, Braille, different languages, sign language or communica-
tions aids, or involving an interpreter, a patient advocate or family members.

5. Ensure that the accent, use of idiom and dialect of both the patient and the
healthcare professionals are taken into account when considering communica-
tion needs.

En la actualidad las instituciones sanitarias se «prestigian» o «acreditan» ante
la ciudadania mayormente por aspectos técnicos (equipamiento), de manejo
«terciario» de «patologias». Es imprescindible que sea asi, pero creo que tam-
bién se han de prestigiar por cuestiones relativas a como capacitan al paciente
a tomar sus propias decisiones, en qué grado promueven y son respetuosos
con los derechos de los pacientes o en qué medida forman y ayudan a sus
profesionales a conseguir lo anterior, entre otras. Y en todo ello los CEA pue-
den jugar un papel esencial. Para ello hace falta no solo tener la conviccion
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institucional, sino ademas que los CEA se comprometan activamente en este
tipo de acciones.

Los CEA vy la figura del consultor o
consultores

También hace casi cuatro anos Diego Gracia’ publicaba un editorial en la
revista Eidon con el sugerente titulo de «;La hora de los consultores?», en
donde escribia:

= «La frecuencia [de problemas éticos] [...] estd en torno al 50% [...],
en contraste [...] los conflictos que llegan a un Comité de Etica no
llegan al 1%.»

= «Silos Comités de Etica tienen por objeto mejorar la calidad de la
asistencia sanitaria ayudando a la gestion correcta de los conflictos de
valores, parece claro que los CEA estan fracasando, al menos parcial-
mente, en su objetivo [...]. Eso explicaria el desainimo que existe en
muchos de ellos.»

m «[La discordancia entre la frecuencia de problemas y el numero de
consultas] demuestra que este tltimo no es el lugar adecuado, o al
menos los profesionales no lo perciben asi, para llevar a cabo esta
funcién de apoyo.»

Para finalizar afirmando:

«[...] ha llegado el momento de promover la figura del consultor que, lejos
de privar de identidad o protagonismo al Comité de Etica, puede dinamizar
su funcion. La consultoria tiene la ventaja de que se ajusta a los canones de
lo que en la practica hospitalaria se conoce con el nombre de interconsulta,
[...] que tiene la agilidad y rapidez en la respuesta a las demandas concretas
que le falta al Comité de Etica. Este debe actuar como supervisor de las acti-
vidades del o de los consultores, y a la vez plantearse objetivos no de corto
sino de medio plazo, como pueden ser, ademas del de supervision de la con-
sultoria, la elaboracion de guias y protocolos y la planificacién y promocién
de la formacién continuada en ética de los miembros de la institucién. De
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este modo, consultoria y comité pueden verse no como rivales sino como
complementarios en la busqueda del objetivo que es comun a ambos.»

Diego Gracia propone pues un modelo mixto atendiendo a los pocos proble-
mas que llegan al comité, su falta de agilidad en la consulta y la tradicién del
consultor en las instituciones sanitarias. Segin mi propia experiencia, se
centra en demasia en la funcién consultora de los comités y obvia una cierta
funcién evaluativa que yo propongo. De facto, hay que decirlo, en muchos
comités hay ciertos miembros que ya lo hacen (la consultoria); otra cosa es
institucionalizar esta figura, que también podria tener sus inconvenientes,
como sefiala Azucena Couceiro:®

m  «Elmodelo de consultor emite el mensaje de que los problemas éticos
han de ser remitidos a un experto.»

m  «Buscar la solucién en el consultor conduce a los clinicos a no asumir
su responsabilidad en la toma de decisiones.»

Es bien cierto que la figura de la interconsulta esta fuertemente asentada en
los centros sanitarios. Sin embargo, otra cosa es que se reconozca al exper-
to en bioética como especialista, en donde si creo que hay diferencias
importantes en este sentido con Estados Unidos. Conociendo la realidad
me parece dificil que una figura como tal se asiente en nuestras institucio-
nes en estos momentos si no es bajo el amparo del comité. En este sentido,
comparto la propuesta de establecer un modelo mixto donde persista la
presencia de los comités (mds ajustados en numero de miembros, con eva-
luacién de sus funciones, etcétera) y la de algunos participantes como
consultores. Existen diferentes fuentes para determinar sus conocimientos,
habilidades y actitudes, que a modo de resumen podrian ser las que apare-
cen en la tabla 4.

Sin embargo, y ya para finalizar, la figura complementaria del consultor con
respecto al comité serd igual de ineficiente si no atendemos a lo expresado en
los dos primeros puntos de esta exposicion:

m evaluacion y legitimidad de la autoridad de los comités por una parte,
m ypor otra su vinculacién con acciones de calidad propias de la llama-
da «atencidén centrada en el paciente».
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Tabla 4. Conocimientos, habilidades y actitudes
en un consultor miembro de un CEA

Conocimientos y aptitudes (saber):

- Etica y bioética a nivel de mster o posgrado.

- Manejo y conocimiento de recursos documentales.

- En habilidades comunicativas.

- Entorno micro-meso y macro sociosanitario: regulaciones éticas, legales, socia-
les, etc.

Habilidades (saber hacer):

a) Identificar y analizar conflictos éticos, lo cual incluye:
— Considerar las perspectivas de todas las partes.
—  Justificar los diferentes cursos de accion.
— Tener presentes las diferentes regulaciones a nivel ético (codigos, guias...)
y legal.
b) Facilitar la interrelacién entre todas las partes implicadas, lo cual significa:
- Favorecer la participacion y conocer el punto de vista de todos los impli-
cados.
— Reunir la informacién necesaria y facilitarla a todos los interlocutores.
- Utilizar adecuadamente la estructura institucional.
- Registrar (escribir, resumir) la intervencion realizada y dar cuenta al comité.
- Redactar la consulta con su resolucion y justificacién correspondiente.

Actitudes y valores (facilitan estar orientados a hacerlo):

- Facilidad comunicativa: empatico, con escucha activa y respetuosa.

- Accesible y facilitador.

- Mediador, con voluntad de consenso.

- Integridad personal y profesional: tolerancia, honestidad, prudencia...

Otras cuestiones (posibilitan estar orientado a hacerlo):
- Voluntad y disponibilidad de tiempo.
- Prestigio y reconocimiento profesional y personal.

- Auctorictas (capacidad moral reconocida) mejor que potestas (poder adminis-
trativo y social reconocidos).
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El convencimiento, como siempre ocurre, de los lideres de las instituciones
sanitarias es en este sentido esencial. Ya lo sefialaba cuando inicié nuestro
comité alla por el ailo 1991+ sin el convencimiento directivo —y la implica-
cion de los profesionales— sera tarea imposible.

A modo de resumen

Para finalizar propongo las siguientes acciones para la mejora de los CEA:

a)

b)

Vincularlos de forma expresa a la calidad: ello implica definir objetivos,
espacios y prioridades con las otras vertientes de la calidad. La conse-
cuencia, a fin de posibilitar una evaluacion, es determinar estrategias e
indicadores de esta vertiente especifica que, en este caso, va paralela a
las estrategias e indicadores para hacer real una atencién centrada en el
paciente.

Si bien las funciones de los CEA estan definidas (en el propio marco de la
acreditacidn), es necesaria una mayor especificidad en su concrecién. Es
tratar el tema de sus competencias. De la misma manera que un asunto
relativo a documentacion clinica se entiende que se ha de llevar al respon-
sable o al comité correspondiente, han de existir mecanismos institucio-
nales que «obliguen» a tratar los temas éticos en el CEA. Es obvio que la
funcién consultiva no es la primordial y que las acciones proactivas (guias
y formacién) han de ser prioritarias a la reactivas (consulta de casos). Al
respecto:

- Los CEA han de realizar acciones evaluativas de, a modo de ejemplo,
las guias que propongan. No basta con establecer una guia sobre el
consentimiento, sino implementar acciones que evalten y, por tanto,
ayuden a mejorar el resultado final, en este caso la informacion al pa-
ciente.

- Sin querer entrar en polémicas, encuentro poco valor en las normas
de acreditacion que no impliquen una revision de la actuacion de es-
tos drganos. Lo que en su momento podia estar justificado para evitar
que algunos se autodenominasen «Comités de Etica» en la actualidad
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d)

lo veo superfluo. No existe ninguna acreditacién para otros comités,
una paradoja curiosa cuando teéricamente, en el caso de los CEA, son
voluntarios... y de facto no lo son.

Los miembros de los CEA, si no todos si especificamente algunos de ellos,
han de tener una serie de competencias propias de consultor que les per-
mita actuar como tales favoreciendo la agilidad en su respuesta, especial-
mente en las consultas. De todas formas creo que este no es el problema
principal para la eficacia de estos 6rganos, que habria que buscarlo en los
dos puntos anteriores.

Los comités han de buscar otros espacios, mas alla de los propios centros
sanitarios, en donde ejercer su accion: la ciudadania en general.

Notas
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miento de su existencia por parte de los profesionales de los centros
sanitarios,
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o6rgano en los centros de salud,
las dudas sobre su finalidad y utilidad,
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sultas, y

= la también poca actividad de las funciones formativa y de realizaciéon
de protocolos.
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Introduccion

A lo largo de mas de dos décadas de visitas a Espana como médico y bioeti-
cista,’ uno de nosotros (JJF) ha sido testigo de una creciente preocupacion
por el modelo asistencial vigente en ética clinica basado exclusivamente en
los Comités de Etica Asistencial (CEA), criticados por su escasa capacidad
para resolver conflictos éticos en tiempo real.?

Asistimos a un momento critico. Si bien la misién de los CEA no se circunscri-
be a la resolucion de casos, lo cierto es que esta limitacion se hace patente en el
escaso numero de consultas que los CEA espafioles reciben anualmente.’
Mientras tanto, los profesionales sanitarios se enfrentan con frecuencia a multi-
ples problemas éticos que, en la mayoria de ocasiones, se ven obligados a resol-
ver por su cuenta.* Por fortuna, en el campo de la ética clinica en Espaiia soplan
renovados aires de cambio. Un creciente niimero de voces aboga por la transi-
cién de un modelo asistencial hacia uno articulado entre el CEA, como mesa de
deliberacion, y el consultor como su representante para la practica diaria.>”*

Es importante aclarar desde un inicio que estos comentaristas no pretenden
criticar la labor de dichos comités, sino abogar por un modelo de convivencia
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entre los CEA y consultores en ética clinica.” Ambas figuras son imprescin-
dibles; la una no es capaz de dar fruto sin la otra. Son tan precisos la supervi-
sion y el consenso normativo que emanan de los CEA como la pronta res-
puesta y la cercania al paciente del consultor. Es necesario reconsiderar coémo
podrian los CEA atender de manera mas agil y dindmica los problemas éticos
cotidianos en la practica clinica. Al mismo tiempo, es preciso garantizar la
apropiada formacién profesional de los consultores, como profesionales
investidos de esta responsabilidad. De esta manera, los consultores y los CEA
compondrian una valiosa y sinérgica unidad.

El presente trabajo ofrece una reflexion sobre las condiciones necesarias para
una exitosa integraciéon —y sintesis— de comités y consultores de ética dentro
del hospital desde la perspectiva de nuestra experiencia como bioeticistas, médi-
cos y consultores de ética clinica en el New York Presbyterian-Weill Cornell
Medical Center. Ofrecemos un repaso de nuestra historia y contexto institucio-
nal, nuestro método y procedimiento de analisis de casos clinicos, una vision
sobre el sistema de acreditacion de nuestros consultores y, finalmente, una
consideracion relativa a nuestras relaciones con la gerencia del hospital.

Unos detalles historicos del New York
Presbyterian-Weill Cornell Medical Center

Comencemos situando la instituciéon en su contexto historico. Nuestro hos-
pital fue fundado en 1771 durante el reinado de Jorge III de Inglaterra, antes
de nuestra revolucién contra Gran Bretana.' El hospital ha sido testigo de
hitos esenciales de la historia de la bioética norteamericana. El emblematico
caso Schloendorff contra la Sociedad del New York Hospital en 1914, cuya
decision final fue escrita por el juez Benjamin Cardozo, ocurrid en sus salas.'
Esta decision fund¢ las bases de la jurisprudencia estadounidense sobre el
consentimiento informado y los derechos de los pacientes. Décadas después,
un destacado miembro de la plantilla, el neurélogo Fred Plum, quien tam-
bién describié junto a Brian Jennett el estado vegetativo persistente, fue un
testigo esencial en el caso de Karen Ann Quinlan en 1976, que supuso un hito
en el desarrollo del derecho a morir.”
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La consulta ética en el entorno asistencial
actual

El Comité de Etica Asistencial del New York Presbyterian-Weill Cornell
Medical Center fue fundado en 1994, después de los primeros CEA en Espaiia.
Su servicio asistencial funciona veinticuatro horas al dia, todos los dias de la
semana. Esta disponibilidad, equivalente a cualquier otro servicio médico-
quirurgico, ha sido un aspecto muy importante para nuestra acogida en el
ambito clinico. Recibimos consultas de todas las areas del hospital, desde
neonatologia a los servicios de geriatria o psiquiatria. Tenemos asimismo un
rol importante en la educacion profesional y la creacion de directivas acerca
de los derechos de los pacientes o cuestiones éticas. A este respecto, nuestro
servicio ha sido responsable de escribir directivas sobre consentimiento infor-
mado, rechazo de tratamiento, decisiones de no reanimar, directivas previas,
futilidad, muerte cerebral o trasplante de 6rganos, entre otras. Este proceso es
fruto de una estrecha colaboracién con miembros del comité, otros compaiie-
ros de servicios clinicos, abogados y la gerencia del hospital.

En las ultimas décadas nuestra actividad consultiva ha ido creciendo. En el
afio 2016 el servicio de Etica Clinica del New York Presbyterian-Weill
Cornell Medical Center atendi6 aproximadamente 350 consultas. La pronta
respuesta a este elevado volumen de demanda de asesoramiento es posible
gracias a la disponibilidad continua e ininterrumpida de sus consultores. La
mayoria de nuestros casos versan sobre pacientes al final de la vida y proce-
den de los servicios de medicina interna o la UCL" Frecuentemente nos
encontramos conflictos familiares, rechazos de tratamiento o dificultades
éticas en pacientes con comorbididad psiquidtrica. Nuestra filosofia docente
es que cada caso clinico puede ser una oportunidad de ensefiar bioética, por
lo que aprovechamos estos para educar a nuestros estudiantes y residentes en
las plantas durante el proceso consultivo.'>'¢

Nuestra misién durante el proceso de consulta no es suplantar a los clinicos
en la toma de decisiones, sino ofrecer un analisis ético que pueda serles util.
Nuestro rol es asistir y mediar en conflictos, si estos existen, y utilizar nuestro
poder para convenir distintas perspectivas durante el proceso de resolucién
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de conflictos. Este poder, singular en la medicina estadounidense, recae sobre
los comités éticos hospitalarios y sus representantes, los consultores.”

Trabajamos al ritmo de la practica clinica hospitalaria actual, que, con sus
presiones temporales y asistenciales, no deja margen para la reflexion sosega-
da. En muchas ocasiones, es necesario responder con urgencia a la peticiéon
de ayuda de los compaiieros clinicos. Aunque somos conscientes de que no
siempre es posible resolver un problema ético rapidamente, entendemos que
la bioética debe materializarse, no obstante, «no solo en un conocimiento
concreto, sino en saber cdmo actuar o, mejor dicho, en una accién conscien-
te»,'® que debe aplicarse en un momento especifico.

Estas limitaciones y urgencias de la clinica parecen contraponerse a la prac-
tica aristotélica de promover la filosofia en tiempo de ocio. Es dificil encon-
trar ocio atendiendo a un paciente que acude a urgencias en situacion critica.
Estas circunstancias exponen la perenne tension entre la necesaria eficacia
practica y el tiempo requerido para realizar un anlisis filos6fico ponderado
en cualquier conflicto. La ética clinica exige rigor filosofico, pero si este solo
fuera posible en situacion de sosiego, esa filosofia correria el riesgo de no ser
relevante para el clinico. Con estas dos necesidades aparentemente contra-
puestas, ;como se puede responder al ambito clinico con la prudencia y
profundidad que nacen de la reflexién?

Elementos necesarios para articular un
modelo de interconsulta en ética clinica

Para garantizar la integridad del proceso es preciso considerar detalladamen-
te tres elementos criticos: la capacidad de los consultores individuales; la
aplicacion rigurosa de un método filosofico a la hora de analizar casos clini-
cos, y, por ultimo, el papel del CEA en el proceso y la vigilancia del sistema
institucional.

Primero, los consultores. La progresiva especializacién profesional, la frag-
mentacion del proceso asistencial y el incremento en la complejidad de los
pacientes ingresados han hecho indispensable la interconsulta médica.’” Mas
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aun, en nuestras sociedades paulatinamente mas diversas y plurales los pro-
fesionales sanitarios se enfrentan con frecuencia creciente a conflictos éticos
cada vez mas complicados. Del mismo modo que un profesional aislado no
esta en posicion de resolver por si mismo todos los problemas clinicos, no es
razonable asumir que un individuo pueda identificar o solucionar todos los
problemas éticos inherentes a cada caso. Estas circunstancias justifican el uso
de auténticos especialistas en materia ético-clinica: los consultores.

Los consultores de nuestra institucién atienden individualmente cada con-
sulta. Para garantizar la calidad de su intervencion, deben haber demostrado
su competencia alcanzando determinadas normas profesionales y estandares
institucionales. Estos profesionales no solo deben contar con una sélida for-
macién en bioética, sino también manejar diversas herramientas y métodos
de analisis ético y desarrollar habilidades de comunicacién interpersonal.® A
este respecto, la Sociedad Americana de Bioética y Humanidades (ASBH) se
encuentra actualmente inmersa en un dindmico proceso de elaboraciéon de
estandares para la acreditacion de consultores.?"*

Nuestra institucion acredita la competencia de estos profesionales mediante
un sistema progresivo que refleja su nivel de experiencia y actividad consulti-
va previa.” Por ejemplo, un consultor ayudante (assistant clinical ethicist)
necesita la supervision de un colega con mas experiencia, mientras que un
consultor asociado (associate clinical ethicist) puede hacer las consultas de
manera independiente. Ambos trabajan bajo la autoridad del jefe de servicio
de Etica Médica. Para ocupar este ultimo puesto no solo se necesita demostrar
una amplia experiencia consultiva (senior ethics consultant), sino también una
actividad investigadora y una trayectoria docente en ética clinica excelentes.

Si bien en nuestro centro los consultores son eminentemente médicos o en-
fermeras, los clinicos no son los unicos profesionales que cuentan con los in-
gredientes necesarios para garantizar la calidad del servicio. Creemos que la
figura del consultor debe reflejar una vocacion plural y abierta, y que muchos
profesionales —dentro y fuera del dmbito clinico— pueden estar excelente-
mente capacitados para trabajar como consultores de ética.

El método de andlisis de casos tiene que adecuarse a las particularidades de
la practica clinica y permitir su resolucion eficaz en tiempo real. Como méto-
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do de eleccidn para analizar la toma de decisiones morales en el terreno de la
clinica los consultores de nuestra institucion utilizan el pragmatismo clinico,
que uno de nosotros (JJF) describié en los afos noventa, inspirado en
el pragmatismo del filésofo norteamericano John Dewey (1859-1952).>* El
pragmatismo clinico intenta integrar la teoria y la practica, asi como equili-
brar y especificar los principios éticos.

Aunque inicialmente podria parecer contrario al método deductivo propio
del principialismo de Beauchamp y Childress, en realidad ambos son com-
plementarios. De hecho, el pragmatismo clinico refleja una lectura sofistica-
da de principialismo,” especialmente necesaria en las primeras ediciones de
Principles of Biomedical Ethics.* Es particularmente interesante mencionar
que aunque el lector espafiol podria considerar el pragmatismo como un
producto absolutamente norteamericano, existen importantes homologias
entre las filosofias de Dewey y José Ortega y Gasset.””

El pragmatismo clinico es un proceso de razonamiento inductivo muy seme-
jante al proceso diagndstico en medicina. Asi, el método parte de la identifi-
cacion de un problema ético y utiliza el historial clinico y las preferencias del
paciente y sus familiares, asi como informacion sobre la dindmica familiar e
institucional, para generar un «diagnostico diferencial» de los diversos pro-
blemas éticos presentes en el caso, antes de sugerir potenciales cursos de
accion. Su particularidad radica en que los principios éticos no son conside-
rados maximas morales irrefutables, sino herramientas cuya aplicacion depen-
dera del contexto clinico concreto.”

Finalmente, el tercer componente que asegura la integridad del proceso es el
sistema de vigilancia institucional. En nuestro centro, los consultores respon-
den ante el jefe de servicio de Etica Médica (JJF). Este es designado por la
facultad de Medicina (como catedrético de Etica Médica) y es nombrado por
la direccién del hospital para presidir el CEA. El jefe de servicio de Etica
Médica debe presentar datos del servicio anual a la junta directiva del hospi-
tal. El respaldo y supervision del CEA a sus consultores es indispensable para
el éxito de este modelo, asegurando su responsabilidad institucional.

La incorporacion de consultores no debe servir como amenaza, sino como
refuerzo a los actuales CEA. En primer lugar, porque la autoridad del consul-
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tor deriva del propio comité, al que representa en los distintos servicios. De
implementarse este nuevo formato, serda ademas tarea del CEA consolidar la
tarea del consultor con la produccién de guias y directrices sobre aquellos
problemas que, sin la instancia del consultor, quedaban previamente sumer-
gidos. Mas aun, el CEA no puede ignorar que el consultor recibird presiones
institucionales y sociales que pueden dificultar su tarea. Deber4, pues, tam-
bién el comité estar preparado para canalizar presiones y mediar en los posi-
bles conflictos y tensiones que puedan surgir alrededor del consultor. Por
ultimo, en nuestra institucion, el CEA debe rendir cuentas a la direccion
meédica del hospital, que tiene aqui un papel fiduciario, y, a su vez, a la geren-
cia del hospital. Este modelo de gobernacion ofrece como ventaja garantizar
el apoyo al CEA vy, por ende, al consultor de una supraestructura académica
y administrativa.

Intentar mantener la estructura actual de resolucion de conflictos éticos uni-
camente mediante consultas a los CEA es similar a pretender resolver todas
las interconsultas a un servicio exclusivamente mediante sesiones de servicio.
Ahora mds que nunca es oportuno abogar por la creacioén de la figura del
consultor de ética como delegado operativo de los CEA para la resolucion
de los problemas en las plantas de hospitalizacién.*® Cuando el comité y el
consultor trabajan juntos se producen sinergias valiosas. Seria una equivoca-
cion ver la introduccién de unos como amenaza a los otros. Solo conviviendo
juntos podran consultores y comités ser mas eficaces en su servicio tanto a los
pacientes y familiares como a sus comparieros.
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Experiencia en consultoria
ético-clinica en Chile

Juan Pablo Beca

Profesor de la facultad de Medicina de la Clinica Alemana,
Universidad del Desarrollo y médico consultor en Etica Clinica

La complejidad de las decisiones en la practica clinica —especialmente ante
enfermos terminales, con enfermedades limitantes o incurables, en condicio-
nes de mala calidad de vida y con limitadas condiciones de cuidado— nos
comprometen a todos: profesionales, pacientes, familiares o subrogantes, ins-
tituciones y programas de salud. Todos los involucrados enfrentan estas deci-
siones con variados grados de inseguridad, temor y dificultad para analizar
estos casos de manera objetiva y metodica. Lo anterior genera finalmente
angustia y una mayor inseguridad. Por esta razon les resulta til recibir apoyo
externo de alguien con experiencia en el andlisis de este tipo de situaciones y
decisiones. Es el rol que han cumplido histéricamente los Comités de Etica
Asistencial (CEA) o Etica Clinica desde sus inicios en los afios sesenta y seten-
ta,! cuyas funciones incluyen la consultoria, la asesorfa normativa y la capaci-
tacion en bioética en sus instituciones. El rol de consultoria ético-clinica puede
ser realizado por el comité en pleno en sesiones regulares o extraordinarias,
por un subcomité de dos o tres miembros o por consultores individuales.

En Estados Unidos se ha desarrollado una forma de consultoria ético-clinica
con sistemas y servicios de consultas éticas en los hospitales con variadas
formas de organizacion local.>**>¢ De hecho se ha profesionalizado la bioéti-
ca a través de cargos de eticistas contratados para este fin en los hospitales, y
la mayoria de ellos son especialistas no médicos. En Europa esta forma de
consultoria ha tenido menor desarrollo”®® y en América Latina solo se han
reportado dos programas, uno en Porto Alegre y el otro en Chile.'*"?

En este articulo presentamos la experiencia de consultoria ético-clinica indi-
vidual en la Clinica Alemana de Santiago, su historia y forma de trabajo, su
relacién con el Comité de Etica, los casos analizados en nueve afios y los roles
que se han definido, asi como un anélisis de las limitaciones o dificultades y
su proyeccion y desafios.
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Chile tiene un sistema de salud mixto de tal manera que aproximadamente un
65% de la poblacién es atendida en el sector publico (Fondo Nacional de
Salud), un 25% en sistemas privados de salud y un 10% en otros sistemas cerra-
dos como, por ejemplo, el de las Fuerzas Armadas. En el sector privado de
salud hay fondos de salud previsional financiados por cotizaciones en diferen-
tes planes y existen instituciones de hospitales o clinicas privadas. La principal
clinica privada es la Clinica Alemana de Santiago (CAS), que pertenece a una
institucion sin fines de lucro llamada Corporacién Chileno Alemana de
Beneficencia. La Clinica Alemana tiene, junto con la Universidad del Desarrollo,
una facultad de Medicina (conocida como facultad de Medicina Clinica
Alemana Universidad del Desarrollo), una entidad que, a su vez, tiene entre sus
centros académicos un activo Centro de Bioética'® con programas de pregrado
y posgrado, lineas de investigacion y un Observatorio de Bioética y Derecho.

La Clinica Alemana dispone de un CEA que comenz6 sus funciones en 1995,
con competencias de consultoria de casos clinicos con problemas éticos para
sus decisiones, asesoria normativa y actividades de docencia dentro de la insti-
tucién. El nimero de casos consultados, como ocurre en la mayoria de las
instituciones chilenas y de otros paises, ha sido muy limitado. En Chile los
casos clinicos presentados a Comités de Etica oscilan entre 3 y 15 al afio, sien-
do en la Clinica Alemana de 4 a 5 casos anuales. La razén del bajo namero de
consultas se ha atribuido a que el procedimiento resulta complicado y muy
lento para los médicos tratantes, pero también a su desconocimiento y a una
insuficiente sensibilidad ética. En este contexto, en 2008, después de una con-
ferencia sobre decisiones de limitacion del esfuerzo terapéutico, se planted la
necesidad de acercar la bioética a la cama del enfermo y la alternativa de contar
con una consultoria ética in situ y no solo con la de un comité que era percibi-
do como lejano y engorroso. A esta solicitud se respondié estudiando las
opciones existentes y la factibilidad de establecer un sistema de consultoria
ético-clinica individual adecuado a la realidad local, considerando lo reportado
en centros de Estados Unidos. Seguidamente, se definié un método de trabajo
y de analisis ético-clinico que se comenzd a aplicar en 2009, registrando todos
los casos en una base de datos que permite revisar de manera continua la expe-
riencia. Esta funcion se inicié con un consultor a quien en 2012 se agreg6 otro
y en 2014 un tercero, todos ellos médicos nombrados por la Direccion Médica,
con formacion en bioética y miembros del CEA de la institucion.
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Si bien en todas las instituciones de salud que cuentan con Comités de Etica
estas instancias realizan consultoria de casos clinicos, esta funcidn se lleva a
cabo en reuniones de comité o mediante consultas informales o «de pasillo»
planteadas a algunos miembros de los comités. En Chile no hay otro sistema
de consultoria ético-clinica formal. En Estados Unidos, por el contrario, los
sistemas o servicios de Ethics Consultation son muy frecuentes y son variados
en sus formas de trabajo, mientras que en Europa la experiencia es menor y
varia en los diferentes paises.

Como funciona la consultoria ético-clinica
en la Clinica Alemana de Santiago

Las consultas se originan a solicitud de médicos tratantes, generalmente a
raiz de dudas de algunos médicos o de comentarios del caso en visitas clini-
cas. A continuacion se llama directamente a los consultores, quienes a su vez
tienen un rol de turnos para estar de llamada en dias habiles. Se concuerda
una hora y el consultor se informa del caso por informacion verbal del tra-
tante o del médico residente y mediante la revision de la ficha clinica electro-
nica (FCE). Se visita al paciente y siempre se ofrece una reunioén con los
familiares para analizar con ellos cudl es la situacion clinica, su prondstico,
las posibles expresiones previas de voluntad del enfermo, las expectativas y
temores y las alternativas existentes. En estas reuniones participan los fami-
liares mas involucrados en el caso y en no pocas ocasiones participan tam-
bién algunos médicos del equipo tratante.

El consultor, después de identificar los problemas éticos y los cursos de
accion posibles, concluye en recomendaciones que se refieren a las conductas
que se considera que reflejan de la mejor manera el mayor beneficio para el
paciente, sobre la base de su prondstico, recuperabilidad y el respeto a sus
preferencias o expectativas. Estas recomendaciones se anotan en la FCE al
final de un resumen de los hechos analizados, puntualizando también sus
fundamentos bioéticos. El registro en la FCE tiene la formalidad de una
interconsulta, aunque esta no genera costos para el paciente. Los datos de
cada consulta se registran también en una base de datos que permite el ana-
lisis de la experiencia y el seguimiento del caso si fuese necesario. Todos los
casos son informados en reuniones del CEA, oportunidad en la cual se comen-
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tan los problemas de los casos presentados. Algunos de estos, por su compleji-
dad y siempre que no se trate de situaciones urgentes, son presentados ante
el comité en pleno antes de emitir recomendaciones.

Los consultores ético-clinicos tienen un nombramiento de la Direccion
Médica, trabajan en horario libre y reciben un honorario fijo por su funcién.
Para su nombramiento se ha considerado su experiencia profesional, su for-
macion en bioética, su participacion en el CEA y sus cualidades personales
para desempenarse como consultores. Estas condiciones otorgan a los con-
sultores una necesaria validez entre pares.

Relacion de los consultores con el CEA

La consultoria ético-clinica admite diversas formas en su aplicacion practica,
incorporando diferentes modelos de acuerdo a las realidades culturales e
institucionales. Se habla de un modelo norteamericano por ser lo mas fre-
cuente, pero no se trata de un sistema tnico."*'* Por su parte, Diego Gracia
se refiere a la necesidad de desarrollar en Espana sistemas de consultoria
basdndose en el escaso nimero de consultas que se presentan a los comités
frente al elevado nimero de casos clinicos complejos en los cuales las deci-
siones requieren analizar los conflictos de valores presentes en ellos.'¢

La relacion de los consultores con el CEA en la Clinica Alemana es directa y
continua, sin existir superposicién o conflicto entre ellos. De hecho los con-
sultores no solo son miembros sino que han sido o son quienes presiden el
comité. La deliberacion ética es el método de analisis multidisciplinario que
caracteriza al comité. Esta deliberacion no es posible de llevar a cabo de
manera multiprofesional e interdisciplinaria en los casos analizados en con-
sultoria individual, aunque el andlisis si se realiza considerando los diferentes
criterios y opiniones de los pacientes competentes, de los familiares y de los
equipos tratantes. De este modo el andlisis resulta diverso en sus perspectivas
y claramente mds sensible al contexto y a un mayor conocimiento de los
razonamientos de los pacientes o sus subrogantes, asi como de las opiniones
de los profesionales tratantes. Al respecto, el analisis se realiza respetando de
alguna manera la propuesta de Albert Jonsen'” basada en «las cuatro cajas»:
hechos e indicaciones clinicas, voluntad del paciente, calidad de vida y con-
texto. La metodologia aplicada se considera asi un método «casuistico-deli-
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berativo», en el sentido de su mayor ajuste a las particularidades de cada caso
y a la deliberacidon que se efecttia con los tratantes y, en la mayoria de los
casos, con los familiares y los pacientes cuando ello es posible.

Los consultores tienen claro que su opinidn podria resultar sesgada por sus
criterios y experiencias personales, y que puede ademas resultar demasiado
influyente en las decisiones que se deben tomar en forma compartida entre
tratantes y pacientes o sus familiares subrogantes. Por tal motivo los consul-
tores evitan emitir juicios u opiniones categdricas o excluyentes de alternati-
vas, dejando en claro que su rol es ayudar a analizar el caso para que sean los
médicos con los pacientes o sus familiares quienes tomen las decisiones. Se
busca asi evitar que la consultoria pudiese llegar a ser una intervencion en la
cual un agente de decision, en condiciones de poder ser considerado como
una forma de «experto» o autoridad en ética, decida o influya mayoritaria-
mente en la decision a tomar. Este es un riesgo que ha sido senalado y que
constituye una de las razones para oponerse a la consultoria ético-clinica.'®

Otra de las objeciones a la consultoria ético-clinica es el temor a que se cons-
tituya en la practica en una alternativa a presentar casos al Comité de Etica,
remplazandolo en esta funcién. Si bien esta es una posibilidad real, en este
sentido cabe senalar que el numero de casos que analiza el CEA de la Clinica
Alemana ha sido histéricamente de 4 a 5 casos anuales, una cifra similar a la
de la mayoria de comités nacionales. En esta experiencia, la instalacion de
la consultoria ético-clinica individual no ha afectado el numero de casos pre-
sentados al comité, lo cual se explica porque tiene el criterio de presentar al
comité los casos mas complejos siempre que no sean de urgencia. De hecho
en el afio 2016 se analizaron 6 casos en reuniones mensuales del comité.

Finalmente es importante destacar que en esta institucién, con nueve afos ya
de experiencia, nunca ha habido conflicto o competitividad entre la labor de los
consultores y la del comité. Este tema ha sido considerado en el comité y se han
reconocido ambas funciones como claramente complementarias. Mdas aun, la
existencia del sistema de consultoria ha favorecido que en los ultimos afios el
comité haya asumido una mayor labor de asesorfa normativa con instancias
como la Direccién Médica y la Auditoria Médica. Tampoco ha ocurrido que se
solicite consultoria ético-clinica en situaciones de riesgos de demanda o en
casos de posibles errores médicos. Como ocurre en todas las instituciones,
en ocasiones relativamente frecuentes ha habido casos de discrepancias entre
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los criterios o indicaciones médicas y las expectativas o exigencias de familiares
de pacientes. En estos casos la consultoria ha resultado eficaz para alcanzar
acuerdos, cumpliendo asi un rol mediador, no por una estrategia defensiva
sino por contribuir a mejorar la relacion clinica y a lograr de esta manera deci-
siones compartidas que sean razonables y éticamente fundamentadas.

Analisis de nueve anos de consultoria
ético-clinica individual

El analisis de la experiencia de un sistema de consultoria se puede realizar de
manera cualitativa estudiando en profundidad el enfoque sobre algunos tipos
de problemas ético-clinicos o las experiencias de profesionales o de pacientes,
o bien en forma cuantitativa como un medio de evaluacién de resultados. Para
este analisis se realizd una revision retrospectiva de la base de datos en la cual
se han registrado todos los casos analizados de manera formal con informes
escritos en la ficha clinica del paciente. En los nueve afios de trabajo en con-
sultoria se han registrado 425 casos. Se revisé la edad de los pacientes, los
grupos diagnosticos de su patologia principal, los problemas ético-clinicos
presentes en el caso y el nimero de casos en los cuales las recomendaciones se
formularon después de reuniones del consultor con la familia.

La edad de los casos consultados fue mayoritariamente de adultos de entre
18 y 85 aflos (72%), de los cuales dos tercios tenian entre 18 y 69 afios. Las
edades en porcentaje del total de 425 casos aparecen en el gréafico siguiente.

Estas cifras no reflejan la distribucién de pacientes hospitalizados sino la
proporcion de consultas que se originaron en los diferentes servicios. De
hecho la mayoria de los casos fueron solicitados por médicos de la unidad de
cuidados intensivos de adultos que recibe pacientes mayores de 18 afios, y
solo el 11% de las consultas han sido de pediatria o de neonatologia. Este
hecho se puede atribuir a una menor sensibilidad ética de sus profesionales o
a que solucionan sus dudas entre ellos, con o sin consultas informales a
miembros del Comité de Etica, pero también es atribuible a que han tenido
menos experiencia con consultoria ético-clinica. De cualquier manera esta
distribucion solo refleja una realidad local que se ha mantenido en el tiempo
y que plantea la necesidad de que los consultores muestren y ofrezcan su
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posible colaboracién en estos servicios. Lo mismo ocurre con servicios o
especialidades en las que pocas veces se plantean casos a consultoria. Como
comentario o conclusion de esta realidad es posible plantear que un sistema
de consultoria requiere ser debidamente difundido entre los profesionales
que trabajan en los servicios clinicos que atienden el mayor numero de
pacientes en quienes se toman las decisiones mas complejas, como son las
unidades de pacientes criticos o de pacientes terminales de cualquier edad, o
los servicios de oncologia y de cuidados paliativos.

Los diagndsticos de los casos presentados a consultoria ético-clinica fueron
variados y a efectos de una visién general en este andlisis se clasificaron en
grupos diagndsticos segun el diagnostico principal de cada caso. Su propor-
cion aparece en el grafico siguiente.
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Los porcentajes de los grupos diagnésticos muestran que mas de la mitad
de los diagndsticos clinicos principales fueron en enfermos con alguna pato-
logia neurolégica u oncolégica hospitalizados en UCI de adulto, o en pacien-
tes pedidtricos con complicaciones de su enfermedad o de cirugias. Otros
fueron enfermos con complicaciones de enfermedades pulmonares o cardia-
cas, algunos de ellos en Unidad Coronaria mientras que otros, una minoria,
fueron consultas de neonatologia. Es claro que el tipo de diagnésticos se
relaciona con las edades de los casos clinicos para cuyas decisiones se solicitd
consulta ético-clinica. Si bien esta informacién indica el tipo de patologia
principal, la razén de la solicitud de consultoria se refiere a las decisiones que
se deben tomar mds que a los tratamientos que hay que seguir.

Los problemas éticos por lo cuales se solicita consultoria ético-clinica han sido
siempre complejos y los profesionales clinicos no los identifican como tales.
Sus preguntas fueron siempre de orden mas concreto y practico, tales como:
«;Podemos parar? Creemos que nos estamos excediendo en tratamientos, que-
remos proporcionarlos pero la familia pide hacer todo»; 0 «;como decidir si el
prondstico no esta claro, el paciente rechaza el tratamiento pero su lucidez es
fluctuante», entre otras parecidas. Los consultores analizan el caso precisando
los hechos clinicos para comprenderlos bien, particularmente en relacién con
las probabilidades de recuperacion y de su prondstico de calidad de vida futura.
Luego recogen informacion sobre expresiones previas del paciente y sobre sus
criterios, valores o preferencias ante el final de la vida para analizar estos temas
con pacientes conscientes o con los familiares que los representan.

Al registrar los casos en la base de datos se definieron estos problemas iden-
tificando los tres problemas éticos mds relevantes en cada uno de los casos.
Por tal motivo al tabularlos y llevarlos a porcentaje para su debida cuantifica-
cion estos porcentajes expresan la frecuencia con la cual se presentaron los
diferentes problemas ético-clinicos en la serie de 425 casos y por lo tanto no
suman cien sino mucho mas.

Los problemas mas frecuentes identificados en los casos presentados a con-
sultoria ético-clinica fueron proporcionalidad (58%), limitacion del esfuerzo
terapéutico (57%), muerte digna (37%), autonomia o subrogacién (18%),
anticipacion de conductas o expresiones de voluntad (15%) y problemas de
justicia en el uso de recursos (5%). Para mayor claridad de la frecuencia
de estos problemas, se muestran en el grafico siguiente.
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Los problemas ético-clinicos sefialados son solo una manera de precisar, en
términos habituales en bioética clinica, los problemas concretos que estaban
presentes en la complejidad de las decisiones que deben ser tomadas, con el
apoyo de los consultores ético-clinicos, por profesionales, pacientes o subro-
gantes. Junto a ellos existen frecuentes problemas de incertidumbre relativos
tanto a diagnosticos, prondsticos o uso de tratamientos insuficientemente
demostrados como al peso de expectativas poco razonables, las actitudes de
esperar un milagro, las discrepancias entre familiares, los temores, las
negaciones o los sentimientos de culpa, asi como muchas otras actitudes o
reacciones dificiles de sistematizar. Esta descripcion no se realiza para obte-
ner conclusiones sino para mostrar la complejidad de situaciones y proble-
mas que estan presentes en los procesos de decisiéon que asumen los profe-
sionales que tratan con los pacientes y los familiares de estos. Su explicitaciéon
y clarificacion en el analisis de cada caso y en las reuniones con familiares
contribuye a formular recomendaciones que respeten de mejor manera los
valores de los pacientes y que se puedan fundamentar mejor.

El tipo de problemas mencionados estan casi siempre presentes al tomar
decisiones de conductas que se deben seguir en casos clinicos complejos que
comprometen la vida o la calidad de vida futura de los pacientes. Sin embar-
go, pocas veces este tipo de problemas es reconocido por los equipos profe-
sionales tratantes, que comprensiblemente se concentran en lo bioldgico de
cada caso o en lo propio de la especialidad de cada médico participante en el
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equipo. Los consultores ético-clinicos necesitan integrar todos estos aspectos
que resultan definitorios para establecer recomendaciones, con objeto de que
se puedan asumir adecuadamente los hechos clinicos y tomar las mejores
decisiones. Los registros o fichas clinicas no incluyen esta informacion, aun
cuando algunos médicos u otros profesionales de los equipos tratantes la
conozcan o lo hayan conversado con pacientes o familiares. Los procesos de
consultoria necesitan conocer los hechos contextuales presentes en cada
caso, como sefiala Jonsen en su método de andlisis en ética clinica. Por estas
razones, en nuestra experiencia de consultoria ético-clinica el encuentro con
los pacientes y sus familias constituye una parte sustancial de la forma de
trabajo. Al respecto, siempre se ofrece realizar una reunién con la familia del
paciente, lo cual no siempre es factible. Se concretaron reuniones familiares
en el 80% de los casos y en todos estos las recomendaciones formuladas sur-
gieron después de integrar la informacion obtenida en dichas reuniones
relacionadas con la voluntad y los valores del enfermo o con las expectativas
y reacciones de las familias. No se realizaron reuniones familiares en el 20%
de los casos, por motivos de factibilidad debido a las horas disponibles por
las partes y, ocasionalmente, por peticion de algunas familias que prefirieron
no ampliar el tema, que ya tenian suficientemente claro.

Rol y nuevos roles de la consultoria
ético-clinica

La consultoria ético-clinica tiene una primera y principal funcién que es la de
colaboracion o ayuda en la toma de decisiones en casos en los que se plantean
dudas éticas. Quienes en la gran mayoria de los casos solicitan esta ayuda son
los médicos tratantes, aunque también lo pueden hacer otros profesionales de
la salud y los pacientes o sus representantes. En nuestra experiencia la solicitud
ha surgido casi siempre de los médicos tratantes y en pocos casos ha sido una
peticion de la familia del paciente por haber tenido informacion de esta posibi-
lidad. De esta manera el rol principal de la consultoria ético-clinica ha sido
asesorar al equipo médico en la toma de decisiones en casos que plantean dudas
éticas. Este rol se cumple sin duda, y en nuestra experiencia se realiz6 una eva-
luacién de los primeros 50 casos' en la cual ya se hizo evidente que de manera
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simultdnea e inadvertida se cumplian otros efectos en el equipo profesional, en
los procesos de decision, en pacientes y en sus familiares subrogantes, asi como
también en el CEA. Estos efectos son apreciables y se pueden considerar como
otros fines de la consultoria que deberian ser reconocidos y evaluados de mane-
ra objetiva, lo cual plantea la necesidad de encontrar los métodos adecuados
para hacerlo. Estos nuevos fines o roles de la consultoria ético-clinica son:

a) Contribucién a la sensibilidad ética y al conocimiento de los equipos
tratantes. Se ha hecho evidente que los médicos y otros profesionales
de la UCI han aumentado su sensibilidad con respecto al reconoci-
miento de la existencia de conflictos de valores o de problemas éticos
en los casos que atienden. Y a su vez, los términos y conceptos mas
frecuentes en bioética clinica les resultan ya familiares. Se genera por
lo tanto un positivo efecto docente en terreno que se puede considerar
como un nuevo rol de la consultoria ético-clinica.

b) Mayor conocimiento del contexto. Los consultores incorporan, como par-
te muy importante del analisis de cada caso, hechos contextuales como
son las expresiones de voluntad, los temores, dudas o expectativas fami-
liares, los problemas de redes de apoyo o proyectos de vida, las creencias
religiosas y otros que resultan determinantes para proponer recomen-
daciones que respeten de la mejor manera a los pacientes. Estos hechos
contextuales son escasamente conocidos por los equipos tratantes, que se
concentran mas en lo bioldgico y lo técnico, cada uno en sus profesiones
o especialidades, en desmedro de esta necesaria mirada global.

c) Mejoria de los procesos de decisién. Lo descrito anteriormente reper-
cute claramente no solo en los procesos de decision de los profesiona-
les, de los pacientes y sus familiares, sino también a la hora de lograr
procesos de decision compartida, apoyados mas que guiados por los
consultores, quienes ayudan en el analisis de alternativas y en la deli-
beracidn de los problemas ético-clinicos planteados.

d) Apoyo a pacientes y familiares. Es claro que pacientes y familiares han
sentido un apoyo positivo y cercano por parte de los consultores, lo
cual han manifestado y agradecido frecuentemente, algunos de ellos
en plazos variados de tiempo después.

e) Casos paradigmdticos analizados por el CEA. La informacién de todos
los casos en reuniones regulares del CEA, asi como la presentacion de
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casos con problemas que se asume se seguiran presentando, permite
que el comité analice y estudie estos temas con proyeccion a normati-
vas o criterios institucionales.

Dificultades y ventajas

La experiencia vivida y las opiniones recibidas permiten sefialar algunas dificul-
tades que necesitan ser superadas en cada realidad y ante situaciones concretas.
La primera de ellas es que el consultor sea percibido como una forma de auto-
ridad moral que establezca criterios o decisiones. Por otra parte puede ocurrir
que en los andlisis o recomendaciones de las consultorias predomine la pers-
pectiva o los sesgos del consultor. A lo anterior se agrega que en ocasiones los
médicos, los pacientes o sus familiares confian en que el consultor responda a
sus dudas y sea él quien finalmente tome las decisiones. De estos riesgos los
consultores deben tener conciencia y actuar de tal manera que se evite el pre-
dominio de sus opiniones personales, actuando como un guia del analisis de los
hechos, valores y alternativas que deben decidir los profesionales y pacientes.

Otra dificultad puede ser que se solicite poco el apoyo de los consultores, lo cual
depende de la sensibilidad ética de los profesionales tratantes, aunque también
de la presencia habitual de los consultores en los servicios clinicos y de la difu-
si6n de la consultoria que se realice dentro de cada institucién. Igualmente
importante puede ser el soporte que la institucion otorgue al sistema de consul-
torfa, para lo cual es importante que los directivos sean informados del trabajo
que se realiza y de su efecto en la calidad de la atencidn a los pacientes.

La relacion del sistema de consultoria ético-clinica con los Comités de Etica
Clinica se ha sefialado frecuentemente como un riesgo, presentandose como dos
sistemas competitivos o alternativos. La realidad sin embargo ha demostrado que
no se trata de alternativas excluyentes sino de dos formas de trabajo complemen-
tarias que son parte de una misma entidad y que se enriquecen mutuamente.

Desde la experiencia expuesta se puede concluir que un sistema activo de
consultoria ético-clinica individual constituye un positivo aporte a las insti-
tuciones por cuanto agiliza las consultas éticas, acerca la bioética a los profe-
sionales tratantes mediante el andlisis bioético en el interior de los servicios
clinicos y mejora asi la calidad de la atencién de los pacientes. El registro de
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las consultas en la ficha clinica del paciente, en la modalidad de las intercon-
sultas, contribuye asimismo a integrar la bioética como parte de una buena
medicina. En este sentido, el apoyo a pacientes y familiares y el aprendizaje
de los profesionales son ventajas indudables que se deben considerar tam-
bién como roles de la consultoria ético-clinica.

Proyeccion y algunos desafios

Como conclusion de este andlisis, y sobre la base de considerar la consultoria
ético-clinica como una alternativa de trabajo en desarrollo y evolucion, se
sugiere definir mejor qué se entiende por un sistema de consultoria y el perfil
del consultor en cada realidad, adecuandolos a sus necesidades concretas. Para
tal efecto se hace necesario capacitar a profesionales ya formados en bioética y
con experiencia clinica, organizar su funcionamiento y valorar debidamente su
trabajo integrandolos debidamente en el trabajo clinico de cada institucion. Es
importante sefialar que alli donde se establezca un sistema de consultoria ético-
clinica como el propuesto, este debe tener la debida disponibilidad y ser cono-
cido por los profesionales tratantes y por los pacientes o sus familiares.
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La consultoria y los CEA: de la teoria a la
practica

La ética clinica es una disciplina esencialmente practica, al ser un tipo de ética
aplicada. Desde el cambio de paradigma sufrido en esta disciplina en las
décadas de 1960 y 1970 en Estados Unidos, la ética clinica ha desarrollado
distintas teorias éticas, como el principialismo (en sus diferentes versiones),
el casuismo y las éticas de la virtud, sin olvidar las aportaciones realizadas por
otras escuelas como el pragmatismo o la ética narrativa. Sin embargo, para
los clinicos no es sencillo aplicar estas teorias a su practica clinica cotidiana,
por lo que algunos bioeticistas han elaborado guias para la toma de decisio-
nes, donde se marcan los pasos que hay que seguir para que una decisiéon
incorpore los elementos mas relevantes del anélisis ético. Autores como
Edmund Pellegrino, David C. Thomasma, Henk ten Have y sus colaborado-
res en la Universidad de Nijmegen, Diego Gracia o Joseph Fins han elabora-
do guias que facilitan la eleccion al clinico, siendo coincidentes en muchas de
sus etapas.

Ante un conflicto ético, es el clinico quien debe aplicar estas teorias y guias.
Lo puede hacer individualmente, pero dada la complejidad de muchas deci-
siones de indole bioética han aparecido distintos instrumentos para ayudarle
en la toma de decisiones, herramientas que permiten «aterrizar» la bioética,
llevarla de la teoria a la realidad. Entre estos ttiles se encuentran los Comités
de Etica Asistencial (y otros tipos de comités), los protocolos (la toma de
decisiones basada en estos), la consultoria y la mediacion ética.

Modelos de toma de decision

Antes de pasar a describir los modelos de toma de decision (de «aterrizaje»
de la bioética), describiremos cuatro escenarios, sobre los que volveremos al
final del texto:

= Escenario 1: donante de trasplante renal, con dudas sobre si la dona-
cién se realiza bajo coaccion.
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m  Escenario 2: una médico consulta porque su companero habla mal
sobre ella a los pacientes y a otros compaferos.

=  Escenario 3: un cardiélogo estd contrariado porque un paciente con
sospecha de cardiopatia isquémica rechaza realizarse una ergometria.

m Escenario 4: una paciente VIH+ embarazada no se quiere tomar
los antirretrovirales ni hacer la profilaxis para evitar la transmision
vertical.

Toma de decisiones individual

La toma de decisiones individual es muy habitual en ética clinica. Los clinicos
se enfrentan a diario a decisiones conflictivas y muchas veces las resuelven
solos, sin consultar a comités ni a consultores. Esto se puede deber, entre
otras causas, a que la mayor parte de los problemas son sencillos, a que
muchos clinicos no tienen acceso a ningtin CEA ni a consultores (o que, si lo
tienen, no los conocen ni saben cémo consultar), a que no son conscientes de
que el problema al que se enfrentan es ético («ceguera axioldgica» por falta
de formacién o de sensibilidad ética), a desconfianza en la confidenciali-
dad de los miembros del CEA, a que tienen miedo al «juicio» de un comité,
a que el clinico se siente autosuficiente para resolver los problemas y prefiere
no consultar, entre otros.

Dada la trascendencia de las decisiones individuales, se debe insistir en la
importancia de la educacion en bioética a los profesionales. En recuperar
la «ética de la virtud»: si contamos con clinicos buenos, virtuosos y sensibles,
tomaran mejores decisiones, porque se apoyaran en las virtudes propias de la
medicina.

Toma de decisiones colectiva

Los CEA son utiles sobre todo para casos especialmente complejos. Sin olvi-
dar que su funcién asesora contempla la elaboracién de protocolos y reco-
mendaciones para los problemas éticos frecuentes en la instituciéon. Los CEA
ofrecen ciertas garantias porque, al participar diversos profesionales, en el
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analisis del caso se intenta asegurar la consideracion de los factores mas
importantes, asi como de los mejores cursos de accion para resolver el pro-
blema.

Hay que sefialar que, ademas de los CEA, hay otros comités en las institucio-
nes sanitarias que funcionan en ocasiones de forma similar a un Comité de
Etica, como sucede en determinadas sesiones clinicas y en otras comisiones
hospitalarias, por ejemplo la de calidad. En cuanto a las sesiones, los intensi-
vistas, por poner un caso, en sus sesiones diarias deciden de forma colectiva
sobre cuestiones éticas, entre otras a quién se limita el soporte vital. Esto ha
precipitado que muchos de los clinicos mas interesados por la bioética hayan
sido intensivistas.

Sin embargo, la experiencia en Espafia y en otros paises muestra que los CEA
también tienen inconvenientes y dificultades: que sea un comité «personalis-
ta» dominado por alguien; como y quién elige a los miembros; si debe actuar
en casos urgentes; el sesgo narrativo derivado del desconocimiento directo
del caso (;donde esta el paciente?), lo que puede llevar a actuar con cierto
distanciamiento respecto al problema real; no saber priorizar sus actividades;
su excesiva burocratizacion (documentacion, procesos); el absentismo de los
miembros con la consecuente dificultad para alcanzar el cuérum; la falta de
tiempo para realizar el trabajo; la escasa implicaciéon de muchos miembros
(con la consiguiente sobrecarga de unos pocos); el descrédito por asesorar
problemas que no le conciernen (cuestiones deontoldgicas, legales u organi-
zativas, no verdaderos conflictos éticos), y un largo etcétera.

Muchos de los problemas de los CEA nombrados pueden llevar a que no sean
operativos ni resolutivos. Y si no responden en tiempo y forma a las deman-
das de los clinicos, estaran condenados a su desprestigio en la instituciéon y a
que no se les consulte. En cierta forma se trata de un circulo vicioso dificil de
romper. En un estudio realizado por Hurst SA y colaboradores en Noruega,
Suiza, Italia y el Reino Unido, se sefiala que el 99% de los profesionales sani-
tarios se enfrenta a problemas éticos a diario, pero solo el 11% solicita ayuda
formal a un CEA. En Espana las cosas no son diferentes y, por ejemplo, en
un trabajo publicado en 2006 sobre los CEA en Cataluiia, solo recibian 4 con-
sultas por centro y aio. En una encuesta realizada por el Grupo de Trabajo
de Bioética de la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (2017, pendiente de
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publicar), en la que responden 261 internistas de toda Espaiia, el 70%
encuentra problemas éticos en su dia a dia con frecuencia o casi siempre, y
estos problemas les dificultan la actividad asistencial con frecuencia o casi
siempre al 40%. A pesar de estos contundentes datos, los internistas que tie-
nen CEA en sus hospitales (el 64%) lo consultan muy esporadicamente un
53%, nunca un 36%, 1 o 2 veces al afto un 9%, 3 o 4 veces al afio un 1% y
ninguno mas de 4 veces al afio.

Esta escasez de consultas no se debe achacar tinicamente a los CEA. No olvi-
demos que los que no consultan, habiendo CEA, son los clinicos, y ya se
ha nombrado, por ejemplo, la «autosuficiencia», el desconocimiento o la
«ceguera axioldgica» de muchos profesionales. Pero los CEA también tienen
una responsabilidad. La escasez de consultas, junto con que apenas realizan
protocolos y que su tarea educativa es limitada, puede condenarlos a ser irre-
levantes en las instituciones y para los clinicos. Y conducir a la insatisfaccion
de sus miembros, lo que ha sido descrito como el «sindrome de retraso en el
crecimiento de los CEA». Todo ello ha desembocado en que desde hace afos
se esté cuestionando su verdadera finalidad y utilidad.

Toma de decisiones apoyada en protocolos
y recomendaciones

Los protocolos de ética clinica (por ejemplo ante el rechazo al tratamiento,
sobre la orden de No RCP, sobre sedacién paliativa) se pueden realizar en
distintos ambitos, desde asociaciones y colegios profesionales hasta un servi-
cio médico o el propio CEA.

Los protocolos tienen ventajas y desventajas respecto a otros modelos.
Estandarizan la toma de decisiones en determinados supuestos y cursos de
accion, lo que puede facilitar al clinico la comprension del problema y la elec-
cién. Sin embargo, como todos los protocolos, pueden simplificar los proble-
mas. La realidad es mas rica y diversa que un documento, por lo que un pro-
tocolo no puede reflejar todos los matices y detalles del caso-problema que se
pretende resolver.

Los protocolos de ética clinica son documentos que requieren mucho traba-
jo y tiempo para su elaboracion, y sin embargo se ha comprobado que su
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repercusion es escasa. Se han postulado varias explicaciones a esta falta de
impacto. Por una parte, que si no responden bien al problema o estdan mal
elaborados no se utilizardn. También que no son necesarios. Si, por ejemplo,
el protocolo se elabora porque alguien en el CEA esta sensibilizado con un
tema, pero realmente no es un documento necesario en la institucion, ten-
dré poca utilidad. Otro problema es que no se cuente con los implicados en
su uso. Si se quiere realizar un protocolo sobre tratamiento involuntario, se
tiene que contar con los psiquiatras y con otros especialistas involucrados en
el problema. Se ha podido observar ademdas que no se difunden adecuada-
mente en las instituciones (seria parte de la tarea educativa de los CEA) y
tampoco se evalta su uso. Con la dificultad que supone realizar un protoco-
lo, si no se realiza un adecuado seguimiento tras su elaboracion no servira
para nada.

Toma de decisiones apoyada en una consulta: la
consulta ética

Segun datos extraidos de la encuesta mencionada realizada por el Grupo de
Trabajo de Bioética de la Sociedad Espaiiola de Medicina Interna (261
encuestas en 2017), al preguntar a los internistas como resuelven habitual-
mente las dudas ante un conflicto ético, el 86% las resuelve con ayuda, el 11%
solos, el 1% no sabe resolverlas y el 1% no tiene dudas. Del 86% que utiliza
ayuda, el 68% consulta a sus compaiieros, el 13% usa protocolos, el 11% con-
sulta a un experto en bioética y el 7% consulta a un CEA. Por tanto, la
consulta a un compaiero es lo mas habitual entre los clinicos.

La consulta ética formal tiene su inicio en Estados Unidos en los afios
setenta, porque informal existe desde que hay medicina. En Espaila podria-
mos situar las primeras consultas éticas (formales) en las respuestas de
urgencia de algunos CEA, que ya desde la década de 1990 acudian inmedia-
tamente ante el requerimiento de los clinicos para dar una respuesta direc-
ta sobre el problema. Pero este modelo no ha sido el mayoritario en Espaiia,
porque habia miedo a que quien respondia de urgencia no lo hiciera con
todas las garantias del modelo deliberativo. Actualmente la consulta ética
es un modelo reconocido internacionalmente (al menos en Europa y
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Norteameérica), y en Espafia se realiza en algunos centros, aunque atn de
forma muy minoritaria.

La consultoria también tiene pros y contras respecto a otros modelos de toma
de decision. Entre sus ventajas, en primer lugar hay que nombrar la rapidez
y operatividad del consultor. También que puede realizar un seguimiento de
la evolucidn del caso (algo que también podria hacer el CEA, pero con mayor
dificultad) y que existe mas confidencialidad al haber menos personal impli-
cado, aunque si la consulta es a través de la historia clinica puede ser al con-
trario. Otra ventaja es la cercania a los clinicos, porque el consultor esta «a
pie de cama» y conoce la narrativa real del caso, lo que produce mayor impli-
cacion con el paciente y la familia. También existe la posibilidad de «itineran-
cia», pudiendo desplazarse a otra institucion si es preciso, por ejemplo si se
es consultor en varios centros. Todo ello suele producir una mayor satisfac-
cion en los implicados: paciente y cuidadores, clinicos y bioeticista.

Respecto a las desventajas, hay un mayor riesgo de sesgo individual en el
analisis ético. Otro aspecto tiene que ver con la figura del «experto», que
puede ser positiva, pero que, como todo especialista (por ejemplo un cardi6-
logo), podria convertirse en un «ahuyentador» de consultas si no realiza
adecuadamente su trabajo: es decir, si no da consejos practicos, si suplanta
los deberes del clinico, etcétera. Asimismo, la consulta ética puede despertar
susceptibilidad en otros implicados. Por ejemplo si un cirujano consulta
porque tiene dudas sobre si un paciente quiere intervenirse de cancer de
colon, el oncdlogo podria sentirse «ofendido» porque es él quien ha solicita-
do la intervencién y el bioeticista lo cuestiona. Por ultimo, la consulta ética
puede utilizarse también con fines perversos: como «medicina defensiva»,
para burocratizar la toma de decisiones o para evitar realizar tareas que son
propias del clinico (informar correctamente a los enfermos, enfrentarse a
familias conflictivas...).

Una cuestion sobre los consultores (extensible a los CEA) es si mejoran la
ética de la institucion. Es decir, ;hacen mejores profesionales? ;evitan que
aparezcan los problemas? ;mejoran la calidad asistencial? Estas cuestiones
posiblemente no se relacionan directamente con la tarea del consultor y
dependen mas bien de la educacién en bioética de cada institucion sanitaria.
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Aunque también es posible que los clinicos, al ver como actda el consultor,
mejoren su forma de trabajar.

Gran parte de las desventajas nombradas (el «<ahuyentador», el sesgo indivi-
dual, las respuestas ineficientes) se pueden solventar si el consultor tiene una
adecuada formacion (si es competente) y si el modelo institucional de con-
sultoria es apropiado. Es importante que estos dos aspectos se resuelvan
satisfactoriamente para que el consultor cuente con el reconocimiento de la
institucion. Si no es asi, su tarea carecera de contenido y no tendra repercu-
sion real en los problemas.

Respecto a la formacién y competencia del consultor, en Espana estamos
empezando. En otros paises, como Estados Unidos, se ha trabajado en sus
competencias y requisitos, hasta proponerse un sistema de acreditacién. En
este sistema se incluyen unos minimos formativos (metodologia, recomen-
daciones sobre como realizar la consulta) y de experiencia (casos realizados
con supervision). ;Qué virtudes y competencias tiene que tener el consultor?
La Society for Health and Human Values/Society for Bioethics Consultation,
por ejemplo, propuso: capacidad para distinguir problemas éticos, emocio-
nales o legales; capacidad de analizar la incertidumbre en cada caso; capacidad
de comunicacion interpersonal; capacidad para construir consensos morales;
capacidad para documentar las consultas éticas; capacidad para aconsejar a
los implicados en cada caso; conocimientos de bioética y del entorno clinico;
conocimiento de la instituciéon en que trabaja, de sus politicas y recursos; y
virtudes como la compasion, tolerancia, paciencia y empatia.

El otro tema es el modelo de consultoria en la instituciéon. Existen modelos
muy diversos, tanto con consultores individuales como formando parte de
un grupo. En este segundo caso (que seria preferible), los consultores pueden
ser dependientes del CEA (delegado para la practica diaria), pero también
existen modelos en los que son independientes del CEA, formando parte de
un pequeno grupo autorizado para la consultoria, perteneciendo a un servi-
cio, etcétera. En la dindmica diaria se puede funcionar con interconsultas,
como con cualquier especialista, participar de la visita médica, de las sesiones
clinicas, tener consulta propia e incluso se puede trabajar hasta de guardia.
Hay dos ultimos aspectos importantes: la financiacion (en algunos centros
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trabajan con financiacion y en otros sin ella) y si deben escribir en la historia
clinica. Si se considera que el consultor es un profesional especializado mas
de la institucion, deberia escribir en la historia clinica como el resto de los
profesionales del centro.

En relacion con la consulta ética, en algunos centros se ha trabajado con la
figura del mediador o facilitador ético. Es un profesional que busca lo mejor
para el paciente, defendiendo sus intereses, al considerar que muchos enfer-
mos se encuentran en la posicion mds vulnerable ante un conflicto ético. Sin
embargo, no se debe olvidar que el mediador, aunque ayuda a proteger los
intereses y valores del paciente, tiene que ser neutral. Debe defender impar-
cialmente al paciente, considerando los intereses de las otras partes implica-
das (profesionales, cuidadores, familiares, gestion).

Respecto a esta tarea de mediacion, facilitacién o acompanamiento ético, hay
que destacar que muchas veces la tarea del consultor ético es realmente de
mediacién entre distintas partes, mas que de asesoria ante conflictos éticos
complejos.

Otros modelos de toma de decision

Ademids de los modelos nombrados, se han desarrollado otras formas de
ayuda en la toma de decisiones, como la consultoria en linea y por correo
electrénico. Dado que tienen mas limitaciones que la asesoria que realizan
los CEA y el consultor, no entraremos en su analisis en profundidad.

Compatibilidad de los modelos

Todos los modelos nombrados (incluidos los CEA y la consultoria) son com-
patibles. En primer lugar porque tienen objetivos similares, si no iguales:
mejorar la calidad asistencial de la institucion a través de una optimizacion
de las decisiones éticas. Por otro lado, pueden usar métodos compatibles,
tanto en la fundamentacion tedrica como en las cuestiones practicas y orga-
nizativas.
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Sin embargo, para que esto sea cierto (la compatibilidad metodolégica y
organizativa) se necesita tener voluntad y ser creativos. Querer que la aseso-
ria ética funcione de la mejor manera, dejando a un lado prejuicios y presu-
puestos irracionales o infundados. Se trataria de buscar de qué manera se
puede sumar y trabajar mejor. Por ejemplo, el mediador puede interceder
ante el CEA en nombre del paciente o del CEA pueden salir los consultores,
un modelo sencillo de implantar en Espafa. En este caso, los consulto-
res serian los representantes del CEA y estarian bajo su supervisién y control.
Periédicamente deberian presentar los casos al CEA para que los revise, y si
abordan un caso especialmente complejo, el consultor puede convocar al
CEA para que la decision se tome colectivamente. Todo esto ayudaria a que
el consultor tenga una vision mas rica y diversa de los problemas, ademas de
que mejoraria sus futuras decisiones.

Por tanto, se trataria de sustituir la conjuncion disyuntiva, que une alternati-
vas incompatibles, por una copulativa, que las ensamble: consultoria ética,
alternativa «y» complemento a los CEA. Siendo asi, y si fuera posible, en
funcién del problema se podria elegir el mejor modelo de asesoria, aquel que
facilite el analisis y la respuesta mas ajustada al conflicto.

Si pensamos en los cuatro escenarios descritos inicialmente, podriamos
clasificarlos entre problemas de «macroética» (conflictos complejos de difi-
cil resolucién, con posibles consecuencias graves) y de «microética» (con-
flictos menos complejos y de posibles consecuencias menores). En los pri-
meros puede intervenir el CEA y también un consultor, sobre todo si es un
caso al que hay que responder con celeridad. Pero tendria que ser un con-
sultor con experiencia y deseablemente bajo la posterior supervision de un
CEA. Se trataria del escenario 1. Para los segundos («microética»), pode-
mos contar con un consultor, por ejemplo en los escenarios 3 y 4. En
el escenario 2 no hay realmente un conflicto ético, y tanto el CEA como el
consultor deberian rechazar el caso y tal vez remitirlo a la comisién deon-
toldgica.
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¢Por qué no hay consultoria ética (formal)
en Espana?

Tras lo sefialado, debemos detenernos en por qué en Espaiia, en relaciéon con
otros paises de nuestro entorno, apenas hay consultoria ética. En gran parte
se debe a carencias comunes en el ambito de la ética clinica espaiola:

a) Falta de profesionalizacién de la bioética. Muchos profesionales con-
sideran que se trata de una «aficién», que no es tan importante como
la neumologia o la pediatria. Esto supone no reconocer su importan-
ciay devaluar la trascendencia real de los problemas éticos en la clini-
ca cotidiana.

b) Los CEA en gran medida estan siendo los principales frenadores del
desarrollo de la consultoria ética. Piensan que es una «agresiéon» a su
tarea y lo justifican sobre la base de una serie de temores: entre otros,
la pérdida del proceso deliberativo (argumento cuestionable, porque
si bien es cierto que analizan los casos menos «0jos» y se trabaja con
menos sosiego, por otro lado se incorporan a la deliberacion factores
como la narrativa del enfermo y se toman ademds las decisiones en
el tiempo y momento en el que sucede el caso, que suele ser lo mas
adecuado); el temor de que la bioética pierda prestigio y credibilidad
porque el consultor la banalizaria; o incluso prejuicios hacia la figura
del consultor (quién seria, qué formacién, qué papel les quedaria a
los CEA). Todo ello nos deberia hacer reflexionar sobre si realmente
se esta pensando en lo mejor para las instituciones, o si se trata de un
inmovilismo consecuencia de miedos y temores, aunque muchos de
ellos estén justificados.

A pesar de las posibles ventajas que puede aportar la consultoria ética, para
su desarrollo en Espafia es imprescindible un apoyo institucional en diferen-
tes niveles, sin olvidar que su trabajo y desarrollo sera imposible si no cola-
boran los CEA.

Para concluir, ademads de recalcar que la consultoria ética es una alternativa
y un complemento a los CEA, y que en funcién del problema se podria elegir
el mejor modelo de asesoria, no se debe olvidar que si la consultoria ética
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ayuda (y mejora) en la tarea asesora de los CEA, estos, a su vez, ademas de
supervisar la tarea del consultor, podrian potenciar otras funciones igual-
mente importantes, como la educativa o la elaboraciéon de recomendaciones.
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La deliberacién en los Comités de Etica Asistencial

Introduccion

Me propongo revisar las condiciones minimas o requisitos previos necesa-
rios para llevar a cabo una deliberacion colectiva efectiva, como es la que se
lleva a cabo en los CEA. Parto de la experiencia en un CEA concreto, el del
Hospital Universitari Vall d'Hebron, y de la reflexién sobre dicha practica
para poder compartirla en la constitucién y formacién de otros comités,
material pedagégico de acceso libre en internet.'

A mi entender, el valor de la deliberaciéon moral en los comités va més alla de
ser un procedimiento para abordar la problematica ética de la practica clini-
ca. Los breves comentarios finales estan destinados a subrayar aquello que
aporta de valioso dicha deliberacion desde la perspectiva de la ética. Pero
empezaré por comentar el concepto substancial, la «deliberaciéon moral», asi
como su similitud con la manera de abordar los problemas clinicos.

La deliberacion moral, el método de la ética

La deliberacion es la ponderacién de los argumentos a favor o en contra de las
diferentes opciones ante un problema moral, analizadas a la luz de los princi-
pios éticos identificados como relevantes, previendo las consecuencias y respe-
tando las convicciones de las personas implicadas. Leyendo a Aristoteles?
podemos aprender que «consistia, originariamente, en la necesidad de anali-
zar las distintas alternativas posibles que se presentaban ante los problemas
planteados por la realidad». Es decir, que se delibera ante cualquier proble-
ma, no exclusivamente del ambito moral.

Y sigue: «La prudencia tiene por objeto lo humano. Aquello sobre lo que se
puede deliberar; en efecto, afirmamos que la operacion del prudente consiste
sobre todo en deliberar bien y nadie delibera sobre lo que no puede ser de
otra manera, ni sobre lo que no tiene un fin, y este consiste en un bien prac-
tico». Asi pues el objeto de la deliberacion es la practica humana, persigue un
fin practico y, por lo tanto, se centra en lo particular, en los casos, y sobre los
medios, no los fines. Los clinicos no deliberan acerca de si han de curar o no,
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sino sobre cdmo han de hacerlo. Y no tiene sentido deliberar acerca de aque-
llo que es conocimiento cierto y demostrable, y que constituye el conoci-
miento cientifico. Aristoteles, en definitiva, concibe la prudencia como la
capacidad de deliberar bien, es decir de decidir razonablemente en condicio-
nes de incertidumbre.

Y sobre la manera de llevarla a cabo dice: «tan absurdo seria aceptar que un
matematico empleara la persuasion como exigir de un retérico demostracio-
nes». Lo que sustenta la deliberacion es la argumentacion, la antigua retérica
de los estudios clasicos y, por ello, sus proposiciones no son consecuencia de
silogismos ni demostraciones cientificas. El resultado de la deliberacién no es
verificable ni demostrable, no es fruto del conocimiento cientifico. Por tanto,
si no es epistémé, jsera doxa? Para Aristoteles «la experiencia es déxa, opi-
nidn que se trasmite y expresa contenidos que brotan del trato con el mundo
y los hombres». El maestro nos deja con la duda cuando sobre la buena deli-
beracion apunta que no esta claro «si es ciencia, opinion, buen tino o alguna
cosa de otro género».

La deliberacion y la practica clinica

Toulmin, asesor de la National Commission, es uno de los primeros fildsofos
contemporaneos en recuperar el pensamiento de Aristoteles cuando describe
la similitud del procedimiento que emplea quien hace un juicio moral con el
de quien discierne qué mal aqueja a la persona y le prescribe el tratamiento
adecuado. Razona que, en ambos campos, «los conocimientos tedricos nos
ayudan hasta cierto punto, pero su aplicacion practica en los casos concretos
exige, ademds, una capacidad personal para reconocer los casi inapreciables
pero significativos trazos que diferencian un “caso” de dolor muscular sin
importancia de la aparicién de una enfermedad que puede resultar mortal, o
un “caso” de reticencia moral a hablar de otro en el que el motivo del silencio
es la cobardia».’

De hecho, las sesiones clinicas en las que se presentan y discuten los casos de
diagndstico dificil, sopesando qué pruebas complementarias son las idéneas
para esclarecerlo, asi como cudl es el tratamiento indicado, son un ejemplo
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de procedimiento deliberativo colectivo. Y al igual que con el consejo moral,
también ocurre que el resultado de la deliberacion clinica no es vinculante,
que se respeta la voluntad del médico que atiende al enfermo, porque sobre
él recae la responsabilidad de seguir los consejos o recomendaciones. Por y
para ello es el médico responsable. Y cuando en las sesiones clinicas se atien-
de la voz del paciente, sobre todo en los casos en que discrepa de quienes le
asisten y se analizan y ponderan las alternativas para cuidarle respetando sus
convicciones, las sesiones clinicas tradicionales devienen un procedimiento
de deliberaciéon moral.*

Diego Gracia recupera el concepto aristotélico de «prudencia» como la capa-
cidad de decidir razonablemente tras llevar a cabo una buena deliberacién.
La deliberacion es a la ética lo que la demostracion o experimentacién es a la
ciencia. Por eso la propone como el método de la ética clinica. El resultado
de la deliberacion no es una verdad verificable ni demostrable, sino una opi-
nion fundamentada en argumentos razonables. Lo sintetiza con su habitual
claridad conceptual: «Deliberacion y prudencia son las dos condiciones basi-
cas del “razonamiento préactico”, del mismo modo que “demostracion” y
“certeza” lo son del razonamiento tedrico».”

El éxito de la experimentacion y la demostracion, base del progreso exponen-
cial del conocimiento cientifico, tuvo un gran impacto en la concepcién y
desarrollo de las disciplinas académicas. La critica al pensamiento ilustrado
es su apuesta exclusiva por la racionalidad, por su sesgo en centrar exclusiva-
mente su interés en las proposiciones cientificas, entendiendo como tales
aquellas que son resultado del cilculo matematico o de las demostraciones
légicas. La recuperacion del componente razonable del pensamiento, conce-
bido como la capacidad de decidir adecuadamente segun las circunstancias
concretas, es imprescindible en aquellas disciplinas que se centran en la
atencion personal, y que por tanto deben tener en cuenta lo individual y lo
particular.® La préctica clinica es un buen ejemplo de ello, ya que se debe
individualizar la decision entre las intervenciones posibles, sabiendo que el
resultado de la evaluacion de su eficacia es epidemioldgico, o sea, referido a
un grupo de pacientes. Obviamente, esa informacion acota el grado de incer-
tidumbre, pero no lo elimina.’”
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Las condiciones de la deliberacion colectiva

En las sociedades democraticas, que respetan y protegen la pluralidad de
pensamiento, es esencial y necesaria la controversia entre los que Engelhardt
denomina extrafios morales, aquellas personas que no comparten el mismo
sistema moral de referencia. Como fiel reflejo de esa pluralidad, y para poder
abordar con credibilidad y confianza los problemas morales de quienes les
consultan, los CEA, como cualquier otra instancia de deliberacion colectiva,
haran bien en integrar en su composicion las diversas convicciones morales
de su entorno. No obstante, la incorporacion al CEA de ciudadanos y profe-
sionales con diferentes convicciones éticas requiere consensuar unos requi-
sitos previos que garanticen la posibilidad de una deliberacion efectiva.
Revisemos, ni que sea someramente y como propuestas a considerar, algunas
de esas condiciones que, pensamos, son necesarias.

El respeto a las personas

La capacidad de formular juicios morales y decidir en consecuencia se funda-
menta en las convicciones que nos identifican como personas, y es por ello
que no hay jerarquias entre aquellos que deliberan. A priori, el parecer de cada
uno cuenta por igual. Las convicciones personales, religiosas, ideoldgicas,
filosoficas y politicas, respetables siempre que lo sean con las de los otros, no
son certezas verificables ni su validez puede ser demostrada. Son resultado de
los sentimientos y la reflexion, de la educacion y la experiencia, y pueden ser
argumentadas racionalmente pero nunca impuestas como verdades absolutas.
Si bien el objetivo de la deliberacion es poder formular un consejo moral por
consenso, el resultado no debe ser considerado superior moralmente a los
juicios individuales de los deliberantes. El consejo que emana de un CEA no
tiene por qué ser mejor ni tiene por qué contar con mayor aceptacion moral
que el que formula una persona, como puede ser un consultor de bioética.

Compartir el conocimiento de los hechos

Para poder llevar a cabo una deliberacion sobre aspectos morales, en primer
lugar es necesario compartir una misma vision de los hechos objeto de juicio.
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Para ello es necesario conocer el caso a través de sus protagonistas y otros
observadores, pues si bien los hechos son objetivos, su descripcion responde
y se conforma de acuerdo a los valores del narrador. Toda narracién lleva
implicita una valoracién. La participacion voluntaria en la deliberacion de las
personas afectadas por el problema les permite contrastar su posicién perso-
nal con los argumentos de personas ajenas al mismo, lo que enriquece su
capacidad de reflexion y les predispone a modificar su posiciéon personal.
Quien no estuviera dispuesto a cambiar de parecer deberia abstenerse de
participar en un proceso deliberativo. Esta actitud no es el reflejo de la falta
de conviccidn en los propios principios sino fruto de la prudencia, por que
inclina a la comprension de los argumentos ajenos y a identificar los prejui-
cios propios.

La utilidad de los procedimientos de decision

Las intervenciones de los miembros del comité no siguen los pasos de los
diferentes procedimientos de decisién en ética clinica. Quien asiste por prime-
ra vez a un proceso deliberativo y ha recibido una formacioén previa al respec-
to, se sorprende por el aparente desorden en el uso de la palabra. Las interven-
ciones de los participantes no se constrifien al esquema rigido de los pasos de
cualquier método de decision en ética clinica. Si cada una de las intervencio-
nes siguiera ordenadamente cada uno de esos pasos y estos fueran repetidos
por todos los miembros del CEA, el proceso seria interminable y redundante.
Las personas que deliberan centran su intervencion en lo que identifican
como esencial y argumentan segin su parecer, sin seguir un orden preestable-
cido, complementando o contradiciendo al resto de participantes.

Eso si, los procedimientos son ttiles como recordatorio del listado de los
elementos relevantes en toda deliberacion, aquellos que son imprescindibles
y necesarios para formular las recomendaciones. Pero cuando se pone en
valor disponer de un procedimiento es cuando hay que ordenar el resultado
de la deliberacion segtin los argumentos que sustentan los consejos. Son las
expectativas de quienes consultan las que exigen una respuesta en la que los
pasos de la argumentacion sean coherentes y ordenados. Se espera una
estructura logica, similar a la que las personas enfermas y los profesionales
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implicados en su atencién encuentran en los informes médicos que les
incumben. Todo ello ilustra la diferencia entre la realidad de la deliberacion
y el esfuerzo por pensarla y explicarla. El afan de teorizar puede llevar a con-
fundir la sistematizacién del procedimiento con finalidad pedagdgica con lo
que sucede en la realidad.?

La funcion de los expertos

Si el problema se refiere a aspectos del conocimiento especializados fuera del
alcance de los miembros del CEA, se debe convocar a los expertos cualifica-
dos, aunque sean ajenos a la institucion, para que den su parecer y participen
en la deliberacidn, con voz pero sin voto. La ignorancia no debe ser una
excusa para obviar el proceso deliberativo. Los filosofos ayudan a analizar el
problema con el uso preciso de los conceptos y a validar la argumentacion.
Por su conocimiento de las teorias y las corrientes del pensamiento ético
contribuyen a superar uno de los obstaculos del debate moral contempora-
neo, aquel que representa, segiin Maclntyre, el uso de los conceptos fuera del
contexto en el que fueron concebidos. No obstante, ello no significa que su
parecer sea més valioso que el de los demas miembros del comité.

Sobre el consenso

El consenso se logra cuando las propuestas adoptadas, sin reflejar propia-
mente cada una de las posiciones, resultan satisfactorias para todos o, al
menos, no les incomodan. Se favorece respetando el derecho de las opciones
minoritarias a oponerse mientras no estén conformes con las recomendacio-
nes mayoritarias y ampliando el numero de opciones o cursos de accién
intermedios entre las extremas. Al no reducir el proceso deliberativo a la
exclusiva consideracion de las opciones extremas, se amplian las posibilida-
des de coincidir en los varios cursos de accién intermedios. Pero el consenso
no constituye un fin en si mismo vy, si no es posible, en la respuesta se hacen
constar las diferencias con las razones que las sustentan, ya que, tratandose
de consejos no vinculantes, igual de valioso resulta conocer todas las opinio-
nes con el grado de adhesion con el que cuentan.
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El valor ético de la deliberacion colectiva

El proceso de deliberacion colectiva es valioso en si mismo con independen-
cia de la efectividad de los consejos resultantes. La presencia de los CEA es la
expresion del compromiso de los centros asistenciales de atender a las perso-
nas de acuerdo con sus convicciones y de respetar las decisiones sobre su
salud. Deben velar para que dicho compromiso sea efectivo, contribuyendo
a afianzar la confianza de la comunidad y la participacién de ciudadanos del
entorno, legos en cuestiones sanitarias. El proceso deliberativo en el seno de
los CEA es una concrecién y expresion de la potencialidad practica de los
procedimientos de la bioética. A continuacion, comentamos brevemente
algunas de las ensenianzas y ejemplos con que dicho procedimiento contribu-
ye a hacer de la ética un saber practico.

Los acuerdos entre extranos morales

Los CEA son un ejemplo de la posibilidad de llegar a acuerdos morales entre
personas que no comparten las mismas convicciones éticas. Los principios
éticos son los puntos cardinales del mapa moral y como tal ayudan a orientar
la conducta de las personas, pero no operan como las vias de ferrocarril, que
conducen a un destino fijo. Asi, la prudencia y la experiencia permiten argu-
mentar la excepcion a los principios cuando las consecuencias de su aplica-
cién son moralmente inaceptables. Son esas cualidades personales las que,
ante los problemas concretos, facilitan la coincidencia en la valoracién de los
cursos de accién y de las conductas recomendables, sin que se tengan que
compartir las teorias éticas que fundamentan dichas opciones.

El dialogo interdisciplinar

Medio siglo después de su irrupciéon en el mundo académico, el estatuto
epistemoldgico de la bioética continuia siendo cuestion de debate entre los
que la consideran una ética aplicada y aquellos que la conciben como una
disciplina con entidad propia. Al referirse a dicha cuestion, F. Abel, con su
sabiduria y prudencia proverbiales, afirma que «solo puede considerarse
como una disciplina in fieri cuando analiza problemas interdisciplinarios».’
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Con ello nos dice que, con independencia de su estatuto, el hecho diferencial
de la bioética lo constituye la voluntad de didlogo interdisciplinar entre las
ciencias de la vida y las escuelas del pensamiento ético. Esa voluntad de dia-
logo y el ambito que lo posibilita son su esencia.

Pero para poder emitir un juicio moral sobre un problema planteado por los
avances y proposiciones cientificas hay que tener el conocimiento necesario,
hay que saber de qué se habla. Pero, ademas, exige una predisposicion a evi-
tar el cientifismo, la concepcion de la ciencia como un saber absoluto aislado
de cualquier influencia externa. Y, en sentido opuesto, rechazar el moralis-
mo, entendido como la capacidad de abordar y resolver los problemas mora-
les sin tener en cuenta las aportaciones del conocimiento cientifico. La deli-
beracion en el seno de los CEA es un ejemplo de la posibilidad de ese didlogo
interdisciplinar entre el conocimiento de matriz cientifica y el pensamiento
humanista, en sus multiples escuelas y tradiciones, a la busqueda de un saber
practico comun que es el que se plasma en sus resoluciones.

La pedagogia de la deliberacion

A pesar de los esfuerzos tedricos por conceptualizar y definir la deliberacion, lo
que ocurre es que, asi como a ir en bicicleta se aprende pedaleando, como
realmente se aprende a deliberar es deliberando. El proceder de los CEA, basa-
do en la metodologia de andlisis de casos y en la ponderacion de los argumen-
tos sobre las opciones posibles, constituye una de las mejores escuelas de deli-
beracion. Los miembros del CEA, con el tiempo y la experiencia, se capacitan
para introducir la deliberacion moral en las sesiones clinicas de los equipos
asistenciales, contando con la predisposicion favorable que supone su similitud
con los procedimientos de decision en la clinica, como ya hemos comentado.
Ademas, la participacion de ciudadanos legos en los CEA es un ejemplo de que
los juicios morales no son patrimonio de los expertos ni de los profesionales.

La ética como lenguaje

La redaccion de los documentos del CEA —ya sean estos respuestas a las
demandas de consejo en casos concretos, o bien orientaciones generales
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sobre la buena practica en situaciones problematicas— suele ser controverti-
day, por ello, laboriosa. A la dificultad inicial de consensuar las ideas que se
quieren expresar y el acuerdo relativo a los consejos o recomendaciones,
se anade haberlas de plasmar con las palabras adecuadas. Los reparos a la
conveniencia de utilizar un concepto o coémo construir una frase no respon-
den a un prurito semdntico o a cuestiones de estilo literario, que también
podria ser el caso, sino que deben interpretarse como reparos éticos, como
expresion de un desacuerdo moral, y como tal deben ser tratados. Emilio
Lledé lo describe con su magisterio habitual: «Solo a través del lenguaje
podemos plantearnos el sentido del bien y del mal, porque aunque sean cuer-
pos los que actiian, su actuacion, como actuacion moral, camina por el dis-
curso de las palabras, fuera ya del orden de las cosas y los cuerpos. La ética es
precisamente lenguaje».'® Por esa razén, los miembros del CEA deben ser
particularmente cuidadosos en el uso del lenguaje y esforzarse por identificar
las palabras mas adecuadas que reflejen con mayor exactitud sus proposicio-
nes, asi como atender los reparos y objeciones que se manifiestan en el curso
de la redacciéon como un esfuerzo moral encaminado a dicho fin.

Hechos y valores

En la deliberacidn colectiva, la narracién de los hechos y la identificacion de
los valores de los agentes morales implicados convergen en la decision, el
consejo moral, que puede contemplar diferentes cursos de accién. En la argu-
mentacion y formulacién de los consejos consiguientes, se lleva a cabo una
interpretacion narrativa que, a modo de puente, permite superar la separa-
cion tradicional entre las cuestiones de hecho y los juicios de valor. Para
entender ese acto intelectual resulta clave el concepto de «comprension». Las
cosas se entienden o conocen, las personas se comprenden. Se entiende con
la inteligencia, pero, para comprender, hace falta una cierta actitud emocio-
nal. No se comprende lo que no se valora y la valoracion, segun Lain Entralgo,
tiene un componente emotivo: «La comprension es intelectiva pero también
es emocional. La comprension es aprehender la intencién y el sentido de las
acciones y las obras de otro hombre o de si mismo»."" Obviamente, para
aconsejar en cualquier ambito, pero sobre todo en el de la moral, hay que
comprender los valores que orientan la conducta de quien consulta.
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A propésito de la importancia de los valores en los procesos deliberativos y
la necesidad de prevenirnos de su subjetividad, escribe Diego Gracia: «Los
proyectos humanos no se construyen solo con juicios factuales o de hecho,
sino también con juicios evaluativos o de valor; estos ultimos, quiza por su
caracter mas emocional, poseen una mayor probabilidad de sesgo que los
otros [...]. Los valores, deciamos, son el motor de nuestros actos».'> A menu-
do, lo que cuesta asumir y hay que aceptar, si se quiere participar honesta-
mente en una deliberacion, es que aquello que para nosotros resulta intras-
cendente constituye el eje vertebrador de la vida del otro.

Para concluir

Si asumimos que las normas que regulan la convivencia comunitaria son el
resultado de la accién y el consenso social entre los miembros de la sociedad,
con convicciones y creencias dispares, parece razonable, y por ello recomen-
dable, propiciar formas colegiadas para abordar la discrepancia moral. Uno
de los retos actuales del quehacer ético, en las sociedades abiertas, integradas
por ciudadanos con diferentes convicciones morales, es el disefio de escena-
rios y procedimientos que faciliten la deliberacion entre personas que no
comparten el mismo sistema moral de referencia. La deliberacion colegiada
que se lleva a cabo en los CEA puede ser un buen ejemplo a seguir en otros
ambitos sociales.
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La intervencion en el contexto social:
algunas peculiaridades

La intervencion en el contexto social, precisamente porque los profesionales
toman decisiones de mucho impacto en la vida de las personas, va aparejada
a una gran complejidad y a altos niveles de riesgo.

La complejidad de esta intervencidn es inherente a la diversidad de las pro-
blematicas con las que lidian profesionales y organizaciones. El comun de-
nominador de la poblacion atendida es la vulnerabilidad, aunque la causa
de esta es diferente cuando se trata de vulnerabilidad por motivos de edad
(personas mayores y personas menores), discapacidad (incluyendo la proble-
matica mental), condicién de ciudadania (sin papeles), dependencia, violen-
cia, etcétera. Con frecuencia, debido a esa condicién de vulnerabilidad, no se
puede invocar sin mas el respeto a la autonomia de las personas, pues incluso
consintiendo se puede cometer injusticia (Pogge, 2008).

Asimismo contribuye a la complejidad el que las personas atendidas por los
profesionales y organizaciones dedicadas a lo social no siempre quieren que
estos entren en sus vidas. Y es que, a pesar del esfuerzo por reivindicar unos
servicios sociales desde el paradigma de los derechos, dichos servicios siguen
siendo vistos como propios de gente pobre o de «pobre gente» a la que ocu-
rren desgracias. De tal modo que son considerados y vividos por algunos
como estigmatizadores.

También aumenta la complejidad que la intervencion social involucra a mu-
chos profesionales. Como suele pasar que los problemas no vienen solos, a la
problemadtica social se le aiada la de salud (recordemos los factores sociales
determinantes de esta), o la juridica, o la educativa. Muchos de esos profe-
sionales no son equipo, ni van coordinados, pertenecen a veces a diferentes
departamentos y funcionan con distintas légicas.

Por dltimo, el tipo de problematicas sociales que sufren muchas personas no
suele solucionarse en una breve intervencion, sino que se alarga en el tiempo.
Y si bien aqui haya cierta ventaja, pues no siempre es urgente tomar deci-
siones y estas se pueden ir corrigiendo conforme trascurren las vidas de las
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personas, lo cierto es que, precisamente por ello, es dificil establecer criterios
de éxito de la intervencion social.

Tampoco podemos obviar el inevitable elemento ideoldgico con el que se tra-
baja en el contexto social. Entre los presupuestos de la intervencion subyace
una determinada nocién de lo que sea una vida buena, asi como el deseo, o no,
de cambiar las causas estructurales de la pobreza o de la exclusion, entre otros.

Aparte de que no hay tanta interdisciplinariedad como en los Comités de
Etica Asistencial (CEA), la complejidad continta en los profesionales que in-
tervienen en el 4mbito social. Se trata de profesiones relativamente nuevas
y cuya epistemologia no esta muy desarrollada. Tanto el trabajo social o la
educacion social beben de marcos tedricos de otras disciplinas (como la fi-
losofia, la sociologia o la psicologia), y no siempre hay consenso sobre los
conceptos y marcos adecuados desde donde diagnosticar e intervenir social-
mente. Los profesionales de la intervencion social son clara y profundamente
vocacionales, con un gran sentido de la justicia social, y muy conscientes de
la dimensién ética que comportan muchas de su decisiones (Ballestero, Uriz,
Viscarret, 2012). Sin embargo, la falta de consensos epistemoldgicos y evalua-
tivos les pueden llevar a un activismo convencido, cargado de razones éticas,
pero un tanto irreflexivo en su planificaciéon y ain menos evaluado en los
impactos de la intervencion.

Para terminar con las peculiaridades de la intervencién en el contexto social
y su complejidad, no podemos dejar de constatar la pluralidad y diversidad
de las organizaciones que se dedican a ella. Encontramos asi organizaciones
estrictamente publicas de la Administracién (local, autondmica, estatal); fun-
daciones y asociaciones que trabajan con conciertos con la Administracion; u
organizaciones estrictamente privadas. Y cada una de ellas con una ideologia,
unas especializaciones, unos programas, unas limitaciones. Para colmo, la in-
tervencion se da en una sociedad acelerada en donde las necesidades son muy
cambiantes. Eso obliga a las organizaciones a una capacidad de adaptacion,
de maniobra y de priorizacién que aumenta la sensacion de vértigo ante el
riesgo de equivocarse.

Por poner un ejemplo de esa aceleracién, pensemos en el colectivo de cen-
tenares de personas menores que, en pocos meses y procedentes de Africa,
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han llegado a Catalufia. Son jovenes entre catorce y dieciséis afios, con deseo
de trabajar y sin poder hacerlo por su condicién de menores y de analfabe-
tos. Muchos de ellos ademas son personas con problemas de conducta y de
aceptacion de limites, o con adicciones. No es facil llevar a cabo un proyecto
educativo —de contencién— con su benepldcito para que no se escapen ni
agredan a quien les impide la ansiada libertad y prosperidad que han venido a
buscar desde tan lejos (dispuestos a jugarselo todo, desde la inconsciencia de
lo que ponen en juego). Todo eso sin menospreciar el poder disponer de las
trascendentales infraestructuras, a saber, los recursos econémicos y humanos
adecuados y justo a tiempo.

A toda esta complejidad inherente a la intervencion social se afiade el enorme
riesgo de lo que M. Foucault llam¢ «biopolitica» (Foucault, 2005), es decir, el
control de los profesionales y organizaciones en la vida de esas personas des-
de la imposicion de lo que se consideran estandares de normalidad (Canimas,
2013). En la intervencion social se puede lograr la obediencia a las directrices
de los servicios no tanto porque asi lo quieran las personas atendidas, sino
por las contraprestaciones que de esa «obediencia» dependen.

También existe el riesgo de arbitrariedad en la toma de decisiones, segtin sean
los profesionales u organizaciones que intervienen (su ideologia y presupues-
tos). Cuando profesionales y organizaciones abordan problematicas éticas,
ante la falta de consensos propios de la profesion o de criterios organizativos
claros, los profesionales apelan a su sentido comun, a su ética personal, o lo
consultan en casa (Vilar, Riberas, 2017).

Por todo ello, por la vulnerabilidad de las personas atendidas, por la variedad
de criterios en la toma de decisiones y de los agentes interviniendo, las es-
tructuras éticas pueden ser de gran ayuda a la hora de mejorar la intervencién
social.

¢Qué estructuras éticas?

Entendemos por estructuras éticas todas aquellas iniciativas que contribuyen
a realizar una reflexion en aras de mejorar la intervencion de los servicios
desde los derechos humanos y desde los valores por los que nos queremos ca-
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racterizar como sociedad. Abordaremos aqui cuatro de esas iniciativas: 1) los
comités y los espacios de reflexion; 2) los consultores; 3) los cddigos de ética;
y 4) las memorias de evaluacion de la intervencion.

1) Los comités y los espacios de reflexion

Cuando en Catalufia pusimos en marcha el Comité de Etica de los Servicios
Sociales, en el afio 2010, quisimos imitar lo que en bioética (que en las éticas
aplicadas lleva la delantera) constatamos que habia funcionado: el Comité de
Bioética de Catalufia y los CEA eran sin duda los referentes. Sin embargo no
queriamos desconsiderar la peculiaridad de la intervencion social (los agentes
no son grandes hospitales ni hay interdisciplinariedad), y queriamos sobre
todo una reflexion muy cercana, muy préxima al contexto social, a las perso-
nas que viven el problema, y a los profesionales que deben decidir. Se trata de
espacios para los profesionales y respaldados por la direccion de las organiza-
ciones. El comité trataria mas de temas genéricos y solo intervendriamos en
aquellos casos en los que los espacios nos lo solicitaran.

Asi, optamos porque los espacios de reflexion fueran los que se encargaran
de la diversidad de la casuistica, de la dinamizacién de guias y politicas, y de
la sensibilizacion ética de su organizacion. Por eso era fundamental que en su
acta de constitucion se comprometiera la direccion. Consideramos que esa
era la mejor manera de que: a) se reconociera la labor reflexiva que los espa-
cios hacen; b) se liberara a los profesionales para que pudieran dedicarse a la
nueva tarea; y ¢) las recomendaciones tuvieran mayor incidencia en la cultura
organizativa, dado que la direccion las valoraba.

Pero debiamos formar a los profesionales para constituir y participar en esos
espacios; y luego acompanarlos en su aprendizaje de la deliberacion y acota-
cion de la problemdtica estrictamente ética. Es un espacio de los profesionales
(un minimo de cinco) con el acompainamiento de alguien experto. Este pro-
ceso de tutelaje se facilita con formacion (desde el Departamento de Trabajo,
Asuntos Sociales y Familias), pero también a través de algunos miembros del
Comité de Etica de Servicios Sociales que les acompafiamos en la deliberacién
y propuesta de recomendaciones escritas.

85



Necesidad de las estructuras éticas en el contexto social

Algunas organizaciones han logrado un equilibrio entre la proximidad de los
espacios de reflexidn, segun sus centros o servicios, y la coordinacién de un
comité mayor constituido por miembros de los espacios.

La incorporacion del miembro lego sigue siendo, también en la intervencién
social, otra dificultad. Los espacios comienzan fundamentalmente formando
a los profesionales. No obstante, hay algunos de ellos (por ejemplo, en los
ambitos de personas mayores) donde estas participan.

Para mejorar el conocimiento entre los distintos espacios y comités, celebra-
mos jornadas anuales. La formacion para dinamizar espacios de reflexion
ética también ha interesado a los profesionales sociales de intervencion pe-
nitenciaria.

2) Los consultores

Precisamente porque los espacios de reflexion estdn ya en la «trinchera», no
hay tanta distancia y suelen ser relativamente pequefios (un minimo de cinco
personas), no es tan necesaria la figura del consultor. Pero mientras estos se
forjan y se fortalecen, siempre hay personas que hacemos las veces de con-
sultoras y formadoras. No obstante, ante el riesgo de sesgo individual (o de
creerse el fildsofo-rey platonico), cuando alguno de nosotros recibe una con-
sulta, solemos llamar a otros miembros del Comité de Etica de Servicios o
simplemente lo planteamos en la comisién permanente de aquel. Ya hemos
dicho que la urgencia no suele ser tan acuciante en la intervencién social.

Asi pues, aunque no hemos contemplado la figura del consultor como tal,
lo cierto es que se asemeja bastante a la funcién que hace la persona que va
acompanando en el aprendizaje de la deliberacion a los espacios. Pero de nue-
vo aqui cabria matizar que la consultoria versaria mas no tanto sobre casos
particulares como de politicas o directrices generales. Igualmente, en tanto
que «consultores», no proponemos una decision, sino que nos limitamos a
explicitar aquellos aspectos que consideramos que los profesionales deberian
tener especialmente en cuenta.

La distincién entre supervision y acompanamiento de los espacios de re-
flexion es precisamente que la primera figura tiene un cierto conocimiento
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que aportar, algo que dar al grupo, y existe una cierta asimetria. En el caso de
la persona que acompaiia en la construccién de un espacio de reflexion, hay
una metodologia, un saber centrar las problematicas éticas, distinguiéndolas
de las estrictamente técnicas, o juridicas, o econdmicas, o laborales, etcétera.
Su labor es acompanar para poner en marcha procesos deliberativos que aca-
ben cuajando en recomendaciones o en politicas, pero mejor escritas para asi
aumentar la memoria de la organizacion.

3) Los codigos de ética

Un cédigo es una hoja de ruta acerca de los valores por los que la organiza-
cion se quiere caracterizar. Es un buen modo de sensibilizar sobre la ética
dinamizar procesos reflexivos relativos a los valores que como organizacion
queremos promover. A los comités o espacios de reflexion les va muy bien sa-
ber cudles son estos, asi como la estructura ética que propone la organizacion.

4) Memorias de evaluacion

En los espacios de reflexion la incidencia en la practica, el seguimiento de sus
recomendaciones, es mas facil desde el momento en que son los profesiona-
les, que conocen el caso, quienes lo discuten y quienes hacen sus propuestas.
En este sentido proponemos que las recomendaciones sobre el caso o la poli-
tica vayan acompanadas de iniciativas referentes a su difusion, conocimiento
y formacion.

Sin embargo, en la forja de estructuras éticas significaria una vuelta de tuerca
mas que las recomendaciones se evaltien en su seguimiento y sobre todo en
la eficacia de los cambios que persiguen. Al respecto, es pertinente redactar
memorias con la evaluacion relativa a la eficiencia en la cultura organizativa
de los comités o los espacios de reflexién (tanto de los aciertos como de los
errores, de las eficiencias como de las ineficiencias). El animo es siempre de
aprendizaje y de autocritica.

Ese es otro reto para la estructura ética en la intervencion social: ser capaces
de acordar qué indicadores serian los pertinentes para evaluar las propuestas
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y su seguimiento. Por cierto, para el establecimiento de indicadores nos van
bien los cédigos de ética.

Tanto los comités como los espacios de reflexion ética son espacios consulti-
vos, en los que se valora el estado de la cuestion; sin embargo, hay un deseo
de ser ejecutivos desde la convicciéon. Forma parte pues de la mejora en las
estructuras éticas calibrar hasta qué punto nuestras recomendaciones son uti-
les y, por ello, seguidas o discutidas; en este segundo caso deberiamos volver
a su reconsideracion.

Con conciencia de la complejidad y los riesgos de la intervencién social, las
estructuras éticas se inician con los siguientes propdsitos: la intervencion so-
cial debe, ante todo, no solo no generar mas mal (estigmatizacion, mayor
dependencia o imposicién de formas de vida), sino desarrollar capacidades
generando inclusion. En efecto, se trata de que toda persona, con el acompa-
namiento de los profesionales, pero participando, en la medida de sus com-
petencias, en la toma de decisiones, pueda desarrollar capacidades, vincularse
socialmente, y apropiarse de su vida. Por ello el primer paso de la interven-
cion debe dirigirse a proporcionar sosiego en la vida cotidiana (no aumen-
tando con ella la inestabilidad que origina la intervencién). El segundo paso
es generar vinculos de confianza en los profesionales y organizaciones que
les acompanan. Y el tercero que la intervencién contribuya al desarrollo de
capacidades (Nussbaum, 2012). Ahi tenemos algunos valores e indicadores
para medir nuestro desempeno y empefio éticos.
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El programa de bioética del Grup SAGESSA

En 1998, el Grup SAGESSA tomo la decision de acreditar las instituciones
sanitarias que componian la organizacion siguiendo los procedimientos de la
Joint Commission International (JCI), buscando obtener asi el nivel 6ptimo
de calidad en su actividad asistencial, al tiempo que procuraba basar su ges-
tién en el modelo de excelencia europeo de EFQM.

En este propdsito quedd patente que, en el apartado de las funciones centra-
das en el paciente, los estandares exigian atender el derecho de los enfermos
y sus familias a tomar sus propias decisiones y también a ser respetados en
sus prerrogativas de informacion, intimidad, confidencialidad y seguridad.

En aquel momento se comprendié que para conseguir el nivel adecuado en
estos ambitos no bastaba con la voluntad de la direccion general y la gerencia,
sino que resultaba necesaria la implicacion del conjunto de los profesionales
de la organizacion. Se daba por supuesto el indiscutible aprecio de todos los
profesionales por una estricta conducta ética, pero se carecia de tradiciéon en
la elaboracién de protocolos o guias éticas y no existia el habito conveniente
para el debate moral y la deliberacién ética. Al conjunto de la organizacién,
y no solo a los profesionales, le faltaban estructuras que facilitasen la aplica-
cion de los principios de la bioética en orden a respetar los derechos de los
pacientes para conseguir una organizacion excelente. Es decir, faltaban medios,
procedimientos y, también, metas concretas.

Con el dnimo de afrontar dicho problema se cre6 una Direccion de Bioética
para todo el grupo (2.200 profesionales). Esta direcciéon tuvo el encargo de
desarrollar un programa a corto y medio plazo que diera respuesta al reto
planteado. De esta forma las eternas preguntas de los sanitarios: ;lo estoy
haciendo bien? ses lo mejor que podria haber hecho dadas estas circunstan-
cias? ;me estoy equivocando?, podrian ser abordadas con mayor rigor y tam-
bién con mayor tranquilidad de conciencia.

Desde el principio fuimos conscientes de que era necesario desplegar un
programa de largo recorrido puesto que la finalidad perseguida era de gran
envergadura.
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Este programa siguio los siguientes pasos: a) creacion de una Direccién de
Docencia y Bioética, b) creacion de una Comisién promotora de Bioética
(33 profesionales de diversos hospitales y otros centros de asistencia sanitaria
del grupo), ¢) se impartié formacién bésica a los profesionales (10 horas en
1998, 30 en 1999, 50 en 2000 y 101 en 2001). En ese mismo afo, 58 profesio-
nales acumularon un total de 1.420 horas de formacion, con un promedio de
24,5 horas por profesional y un rango de entre 8 y 66 horas.

Asimismo, se organizaron diversas Jornadas de Bioética en las comarcas de
Tarragona y varios cursos en la universidad de verano de la Universitat
Rovira i Virgili y de Metodologia de Anélisis de Casos en Tortosa, Reus y
Moéra d’Ebre, asi como talleres sobre calidad de vida, jornadas monografi-
cas, encuentros con un experto y conferencias.

El cuarto y quinto pasos fueron la creacién de los Comités de Etica Asistencial
(CEA) de los centros (seis en total) que elaboraron sus propios reglamentos,
difundieron en sus instituciones el papel que querian representar mediante
dipticos y comenzaron a analizar sus primeros casos. El Grup SAGESSA
editd el Full de Bioética trimestral.

Entre 2002 y 2003 se acreditaron los CEA siguiendo los requisitos de la orden
de la Generalitat de Catalunya de 14 de diciembre de 1993. Los comités reci-
bieron el encargo de las direcciones de los centros de redactar el codigo ético
de cada institucion.

A principios de 2004, transcurridos cinco afios de la puesta en marcha del
programa, se hizo un analisis de la situaciéon que incluyo, entre otros proce-
dimientos, un analisis DAFO en el que participaron diez profesionales repre-
sentativos de los CEA. En el capitulo de debilidades se constat6 el descono-
cimiento de los CEA por parte de muchos profesionales, el déficit de
sensibilidad para identificar conflictos éticos, la autosuficiencia de algunos
profesionales y la pereza en seguir métodos de consulta reglados, asi como la
poca disponibilidad de tiempo para dedicar este a los debates y la redaccion
de informes. También afloraron los temores legales y administrativos. En
general se percibia una gran dificultad para aceptar situaciones complejas y
entender respuestas matizadas, asi como una falta de aceptacion de los ana-
lisis retrospectivos.

93



La experiencia de SAGESSA en consultoria ética

Las fortalezas fueron la formacion intensa llevada a cabo durante cinco anos,
la regularidad de las reuniones de los CEA (documentadas) y el apoyo indis-
cutible de la gerencia. Ante las amenazas de la pérdida de confianza en los
CEA, el cansancio y el temor de ser vistos como un contrapoder a las deci-
siones de los clinicos, se plantearon diversas propuestas de futuro.

Propuestas de futuro

Una vez valorado que la principal traba era el distanciamiento entre las
estructuras de la ética y los colectivos con necesidad de soporte —profesio-
nales asistenciales, servicios sociales, defensores de los ciudadanos y, cémo
no, los pacientes y sus familias—, se decidié actuar en el sentido de imple-
mentar una aproximacion a los actores de los casos clinicos. Con este fin se
dio el séptimo paso y se modificaron las estructuras de soporte ético dando
entrada en los CEA a mas ciudadanos, asesores juridicos y representantes de
diversas religiones, con el animo de ampliar el marco de los debates morales
y de las deliberaciones.

Aproximacion a los pacientes y familias

Coincidiendo con el auge de las consultas sobre los documentos de volun-
tades anticipadas se decidi6 abrir una «consulta externa de bioética», inicial-
mente en el hospital principal. Los pacientes podian pedir hora directamen-
te en recepcion. La demanda fue espectacular y muchas semanas se atendian
mas de seis consultas, que eran las ofrecidas. La sorpresa fue que este servi-
cio de consulta no solo atendia las peticiones de consejo para redactar las
voluntades anticipadas (un 70%), pues enseguida llegaron otras consultas
sobre donacién de érganos o del cuerpo a la ciencia, interrupciéon de emba-
razo, maltrato a profesionales, transferencia del poder de tutela de disminui-
dos psiquicos, incluso una sobre donacién de érgano (rifién) en donante
vivo y una sobre eutanasia en portador de la mutacion de la enfermedad de
Huttington.
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Bien pronto estas consultas se fueron abriendo en los cinco centros restantes
que tenian CEA activo, y a dia de hoy son un activo muy bien valorado por
la poblacién.

Al mismo tiempo, y sin haber creado una estructura especifica para ello,
algunos profesionales de los CEA, incluido el director de Bioética, se han
visto requeridos en bastantes ocasiones por algin profesional asistencial o
por alguna familia para resolver alguna cuestién ética en un box de urgencias,
en la UCIL en oncologia, geriatria, ginecologia y otros servicios.

Por lo general se ha tratado de problemas que no permitian demora alguna,
suscitados en un momento en que era imposible convocar al respectivo
comité del centro. En estos casos, el consultor «improvisado» ha llevado a
cabo su intervencién inmediata, generalmente como mediador o facilitador
en la toma de decisiones, pocas veces como arbitro o dictaminador. A poste-
riori se ha informado al CEA correspondiente. En algunas ocasiones ha
habido comentarios muy favorables de los profesionales responsables de los
pacientes, en el sentido de haberse sentido acompariados en una situaciéon
que les resultaba compleja o conflictiva. A este conjunto de actuaciones
voluntariosas e improvisadas lo hemos denominado: bioética a pie de cama.

En nuestros centros se ha establecido un formulario sencillo de peticion de
consulta urgente de bioética que va dirigido al presidente de los respectivos
CEA y a uno o dos de los miembros mas veteranos, que entre ellos se asignan
el caso consultado y lo tutelan. Entre los afios 2005 y 2011 diez profesionales
sanitarios han obtenido el master en Bioética con el apoyo de la gerencia y
ellos han sido los principales consultores, si bien no los tnicos.

Carencias y proposito

En un analisis posterior de lo que denominamos «carencias y propdsitos» queda
patente que, ademads de una preocupacion por la consolidacion de las estructu-
ras operativas de la ética y por la ética corporativa, existe la necesidad de aproxi-
mar mas la bioética al dia a dia de los pacientes y de los equipos sanitarios. Aqui
es donde aparece la oportunidad de una apuesta por la consultoria ética.
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En el afo 2008, con motivo de la IV Jornada de los CEA de Catalunya, tuve
la oportunidad de participar en un debate sobre el papel de los bioeticistas o
consultores éticos en los centros asistenciales. En la memoria tengo presente
muy a menudo casos conflictivos, casos con cara, nombres y apellidos, casos
limite, que se abordaron (no me atrevo a decir que se resolvieron) con la
participaciéon de uno o varios de nosotros en una funcion dificil de definir, a
medio camino del maestro, del mediador o del compariero, en una mezcla
hecha a medida de cada caso.

Conclusion

Después de lo descrito queda patente que, en la evolucién de un programa de
bioética de una organizacién sanitaria, los CEA son una pieza clave en la
consecucion de un cambio de estilo que proponga una atencién mds respe-
tuosa a los derechos de los pacientes, una atenciéon mas humana y al mismo
tiempo mads concienzudamente recta y, en definitiva, ética.

No obstante, nuestra experiencia nos muestra que la existencia de los CEA no
ha sido suficiente para responder a las necesidades de asesoria y acompana-
miento que tienen los equipos sanitarios, los pacientes y las familias en muchas
situaciones de conflicto ético que surgen en el dia a dia asistencial. Y asi han
surgido, de forma natural, las consultas externas de bioética, abiertas a pacien-
tes, familias y profesionales, y las consultas a pie de cama, més agiles y muy bien
aceptadas por los diversos implicados en los casos complejos con dudas éticas.

En nuestra organizacion falta el reconocimiento explicito de estos profesio-
nales, que si bien cuentan con el permiso de las direcciones respectivas para
llevar a cabo sus actuaciones, no tienen un nombramiento especifico.
También falta una puesta en comun de procedimientos, registro de las actua-
ciones y seguimiento de los resultados.

Y por ultimo, aunque los profesionales que atienden las consultas externas y
las consultas a pie de cama tienen formacion solida en bioética quizas se
encuentre a faltar una formacién especifica en el abordaje de conflictos, con-
tencion, mediacién y conduccion de reuniones.
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Tristram Engelhardt propone que la bioética clinica sea un instrumento para
ayudar a constituir una comunidad moral alrededor de los intereses del
paciente. Pero ;como debe ser aquel que se proponga conducir esta comuni-
dad moral? Como aventuraria Zygmunt Bauman: jun legislador o un intér-
prete?

Victoria Camps, en su libro La voluntad de vivir, escribe: «El tal vez deno-
minado bioeticista, no es ni ha de ser un nuevo experto, sino una persona
con voluntad de ocuparse de cuestiones que, hasta hace poco, no eran de su
incumbencia. La medicina se tendra que volver, asi, mas especulativa y
reflexivan.

A dia de hoy, si queremos avanzar en el desarrollo e impregnacién de la
bioética en nuestros centros y en el conjunto del sistema sanitario, parece
razonable procurar un sélido soporte administrativo y econémico a los CEA,
para que puedan llevar a cabo las funciones encomendadas por la orden de
1993 de la Generalitat de Catalunya y al mismo tiempo promover la existen-
cia de consultores de ética para que actuen coordinadamente con los comités.

Que ambas estructuras, CEA y consultores, se coordinen, se potencien y
crezcan, es el reto.
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