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Presentacion

Cinco afos de vida, cuatro seminarios celebrados, y con ésta la cuarta publicacion,
se consolida el proyecto Etica y Valores del Cuidado, que surge del interés y la necesidad
de profundizar en el cuidado desde la perspectiva enfermera y en la ética del cuidado
como referente necesario inspirador de los valores esenciales en los que basar el que-
hacer profesional enfermero. Un proyecto liderado por enfermeras’ y construido desde
la Enfermeria, que nacié en 2015, con el propdsito de profundizar en el cuidado desde la
perspectiva ética y politica y que ha contado desde su inicio con el auspicio del Col-legi
Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona (COIB) y la colaboracion de la Fundacié Victor
Grifols i Lucas, institucion siempre sensible al debate ético y a la reflexion.

Esta cuarta publicacién, que se presenta bajo el titulo Etica del cuidado, innovacién in-
clusiva y calidad asistencial, es fruto pues de la cuarta etapa alcanzada en un camino ya
iniciado que era indispensable transitar porque consigue acompanar a las personas intere-
sadas en el cuidado y la ética del cuidado en la mejora de su comprension y su adopcion
y, a las que desconocen este importante marco de referencia, a su descubrimiento e impli-
cacion. Un camino que, al poder haberse escrito, ha ido generando infinidad de acuerdos
—pequenos y grandes pero al fin y al cabo acuerdos— alrededor de cémo hacer aflorar
la capacidad transformadora del cuidar. Todas estas aportaciones contribuyen a la conso-
lidacion de la ética del cuidado como marco de referencia imprescindible para la practica
enfermera y para la practica democratica del cuidado en la sociedad actual.

El seminario del que surge esta publicacion se celebré en septiembre de 2019, en un mo-
mento en que ni imaginabamos la crisis sanitaria, social y econémica que tanto afectaria a
la salud de la poblaciéon mundial. Es por ello que su contenido adquiere un valor afadido.
Mientras se elaboraba la publicacion, si alguna cosa se ha evidenciado, es que muchas
personas han sobrevivido amparadas por entornos cuidadores. Nunca se habia pronun-

1 Del mismo modo que lo hace el Consejo Internacional de Enfermeras (CIE), en este documento, cuando se hace refe-
rencia a la “enfermera”, debe entenderse que se alude a profesionales de ambos sexos.
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ciado tanto la palabra “cuidado” ni conjugado el verbo “cuidar” como los ultimos meses.
Nunca “cuidado” y “cuidar” habian sido tan reivindicados y exigidos socialmente. Pero
también, mientras se elaboraba esta publicacion, la resiliencia de las enfermeras, muchas
de ellas colaboradoras de este manuscrito, conseguia desde primera linea de atencion a
las personas afectadas por la COVID-19 trascender el “las enfermeras salvan vidas” por el
“las enfermeras sobre todo acompafian vidas” con solicitud y preocupacion.

Cuando el cuidado y el cuidar son mas necesarios que nunca, quizas imprescindibles
en términos de valor publico para el bienestar colectivo, hay que agradecer muchisimo
la aportacion de la Dra. Helen Kohlen, profesora en la Philosophical and Theological Uni-
versity of Vallendar (Koblenz, Alemania), aportando elementos para la aproximacion a la
ética del cuidado y para la exigencia del cuidado como estandar de calidad asistencial y
bienestar de las personas en las instituciones con responsabilidades de la atencion a la
salud y social. Helen Kohlen, junto a enfermeras expertas de las practicas clinica, docente,
investigadora y gestora, todas ellas especialmente sensibles a adoptar la ética del cuidado
en sus proyectos profesionales y dispuestas a su impulso, se atrevieron a participar ac-
tivamente en el desarrollo del seminario y a reflejar a través de sus escritos experiencias,
reflexiones, denuncias, aspiraciones y futuros. Todo el reconocimiento y consideracion al
esfuerzo que han realizado en una situacion tan excepcional.

En base a estas aportaciones y a capitulos enteros que las complementan y le afaden
valor, esta publicacion esta trabajada con las mejores palabras posibles y con todos los
matices necesarios para que conceptos muy complejos y retos inmensos relacionados
con el cuidado, que urgen ser alcanzados, sean una realidad. Palabras y matices que
han sido posibles gracias a las aportaciones de las enfermeras y doctoras en Sociologia
Carmen Dominguez-Alcén, Montserrat Busquets Surribas y Anna Ramié Jofre. Carmen
Dominguez-Alcon, incansablemente al frente del proyecto, impulsandolo y generando un
sinfin de ideas a desarrollar, Montserrat Busquets forjando contenidos desde la ética del
cuidado y el cuidar y Anna Ramié cuidando de las cuestiones formales y actuando con voz
critica y motivadora a la vez. Imposible mejores compafieras de viaje en este transitar por el
cuidado asi como gracias al trabajo de Anna Almirall Fernandez de los servicios administra-
tivos del COIB, que vela para que todo sea mucho mas facil, amable y posible de realizar.

Del mismo modo que desde la ética del cuidado no existen soluciones preestablecidas
sino que se van encontrando a medida que se construye la relacién, el proyecto Etica y Va-
lores del Cuidado seguira avanzando con la colaboracion de quienes siguen interesadas,
impulsan, investigan, reflexionan, se implican y promueven la mejora en la calidad de vida
y bienestar de las personas, familias y comunidades.

Nuria Cuxart Ainaud

Enfermera

Presidenta delegada de la Comision Deontoldgica (2003-2020)
Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona
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Prologo

Nos reencontramos, con una nueva entrega de los contenidos del seminario per-
manente “Etica y Valores del Cuidado” organizado por el Col-legi Oficial d'Infermeres i
Infermers de Barcelona, ya en su cuarta edicion, consolidando asi una trayectoria impor-
tante y muy rica sobre los valores del cuidar. Esta vez el objetivo de andlisis y reflexion fue
la innovacion inclusiva y la calidad asistencial, con la ética como protagonista, tematica
con la que la Fundacién Victor Grifols i Lucas se encuentra plenamente identificada ya
que centramos nuestro foco de accion en la ética y su aplicacion a las ciencias de la vida
(bioética - www.fundaciogrifols.org).

Un afio mas el seminario ha contado con una voz experta, Helen Kohlen, investigadora
alemana, todo un referente en bioética y ética del cuidado en entornos hospitalarios en
Alemania, y profesora en la Universidad de Vallendar, donde también lidera la catedra de
“Etica y politica del cuidado”. De su larga trayectoria académica y también de su influencia
en los entornos de las politicas de salud, nos adentramos en la reflexién sobre el papel de
la ética del cuidado en las instituciones sanitarias: la necesidad de reconocer y reivindi-
car el peso especifico de su “voz” en igualdad de condiciones con el resto de visiones o
miradas mas cientifico-técnicas, en especial en el contexto de los Comités de Etica Asis-
tencial; también pone la mirada en la imperiosa necesidad de que el lenguaje de la ética
del cuidado entre de una vez a formar parte de las politicas sanitarias, dejando de ser un
requerimiento de calidad asistencial que hay que cubrir, aunque sea de forma aparente,
para lograr una acreditacion. Hay que darle carta de naturaleza de verdad en todas las de-
cisiones orientadas a la mejora de la calidad asistencial y tender hacia lo que la profesora
denomina “cuidado democratico”, explorando formas de participacion innovadoras y que
incluyan todas las voces que son parte del cuidado.

Es una realidad también en los comités de ética de nuestro pais, algunos con mas de 30
afnos de trayectoria, que no siempre los profesionales del cuidado hacen valer su voz y
experiencia en la reflexion y analisis de casos o en la concrecion de protocolos o guias de
actuacion, cuando en definitiva son casi siempre ellos quienes estan al frente del conflicto
ético junto con las personas atendidas o su entorno. Tenemos tipologias diversas de comi-

23



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Proélogo

tés, algunos con una buena dinamica y realmente poniendo en préactica el didlogo bioético
deliberativo, con voz igual de todos sus miembros y con capacidad de escucha reciproca.
Seguramente en éstos la ética del cuidado, de los valores y las virtudes, mas alla de los
principios, esta muy presente. Sin embargo, hay muchos otros en los que el talante del
didlogo y la escucha no se dan, se impone el criterio clinico o de autoridad, se anula la voz
del cuidado y se opta por decisiones defensivas y utilitaristas. A pesar de tener experiencia
de décadas en los Comités de Etica Asistencial, queda mucho por hacer.

También son mayoritariamente profesionales del cuidado los que muestran mayor sensi-
bilidad ética e interés por la bioética como elemento clave de su profesion dentro de las
instituciones de salud, y sin embargo escasamente se les reconoce ese valor esencial. A
pesar de que la “ética institucional” en el ambito de la salud, parece un valor en alza, en la
practica no pasa de ser muchas veces un elemento formal y no real de su funcionamiento,
siendo pocos los hospitales e instituciones donde la ética del cuidado forma parte de su
ADN de modo transversal. Paraddjicamente, la ética del cuidado ante la vulnerabilidad y
la dependencia, esta entrando con fuerza en el contexto de los servicios sociales y convir-
tiéndose poco a poco en herramienta de trabajo de los profesionales de este sector. Ejem-
plo de ello son los “espacios de reflexion ética” que en los Ultimos afios se han ido creando
en Catalufia, con gran eficacia. Se incorporaron mas tarde pero quizas sabran aprovechar
mas cualitativamente las ensefianzas de la ética aplicada a su practica profesional y quién
sabe si de su mano, en un proceso perentorio e imprescindible de integracion sanitaria y
social que exigimos hace anos, veremos cambios sustanciales con mayor protagonismo
de la ética del cuidado de modo holistico desde una mirada bio-psico-social del individuo.

Mas alla de las aportaciones nucleares que nos trae la profesora Kohlen, en esta monogra-
fia encontraréis también diversas e interesantes aportaciones desde la practica enfermera,
con espiritu innovador en muchos ambitos y que de modo didfano nos demuestran la
capacidad y aptitud de nuestras profesionales, desde su tarea cotidiana, buscando for-
mulas de mejorar su trabajo con la ética del cuidado como eje principal y apostando por
la formacion como herramienta esencial. También desde el papel de las enfermeras en los
CEAs, reportando experiencias que ponen en valor su trabajo en estos érganos de aseso-
ramiento, o bien desde otras responsabilidades dentro de las instituciones.

Tal como concluye el libro con su ultimo capitulo, bajo el titulo “Avanzar en la democratiza-
cion del cuidado”, este objetivo debe ser el horizonte hacia el que orientar el desarrollo de
la ética del cuidado, desde una mirada mas integradora e inclusiva de todos los agentes
implicados, empezando por la ciudadania. Este 4° Seminario, cuyo contenido ofrecemos,
quiere ser de nuevo una aportacion a esta reflexion académica y profesional, que combina
una vez mas el andlisis tedrico con la experiencia practica.

Nuria Terribas

Directora de la Fundacio Victor Grifols i Lucas
Barcelona, Septiembre de 2020
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Avanzar en el proyecto Etica y Valores del Cuidado ha hecho transitar por diferen-
tes espacios a las autoras del presente capitulo, que han sugerido preguntas, reflexiones,
paradojas, incluso preocupaciéon e inquietud, aunque hemos avanzado en los objetivos
propuestos. Nuria Cuxart los explicita en la “Introduccién” del primer libro del proyecto?
concretados en: profundizar en las dimensiones del cuidado relacionadas con los aspec-
tos tedricos, politicos y éticos en un contexto de transformacion del cuidado motivado por
cambios sociales y multiples acontecimientos, incluido el incremento en el uso de tecno-
logias; conocer algunas de las lineas de investigacion actuales mas fructiferas en distintas
dimensiones del cuidado, a través del contacto directo y colaboracién con quienes las im-
pulsan, investigan, reflexionan sobre ellas, las aplican y difunden; explorar las posibilidades
de estudio, desarrollo e investigacion de algunas iniciativas innovadoras en las practicas
del cuidado en el entorno asistencial, docente y de gestion cercanos, en la perspectiva de
ayuda eficaz para mantener y mejorar el cuidado, su contribucion al bienestar e indepen-
dencia de las personas que se atienden en los sistemas de salud y social y a su autonomia
de decision; y elaborar algunas propuestas concretas para la difusidon con el objetivo de
implementacion.

Es importante recordar y tener presente ahora esos objetivos, a fin de analizar si en los
cinco afios de vida del proyecto hemos sido fieles a la invitacion inicial, y hacia donde nos
ha llevado el camino recorrido. El proceso de ir avanzando sigue su curso. Ha requerido
tiempo, que ha estado alejado, en lo posible, de la prisa, precipitacion e inmediatez que
caracterizan hoy las relaciones y encuentros en la realidad cotidiana. Los objetivos se han
mantenido firmes progresando en la comprensién de la relevancia del cuidado en la socie-
dad actual, concretado en la atencién a la salud®. En los primeros meses de 2020 y du-
rante el proceso de elaboracion del presente libro la irrupcion inesperada del coronavirus/
COVID-19 ha trastocado el orden mundial en pocas semanas. Tiempo habra para analizar
la situacion tomando cierta distancia de los acontecimientos, aunque parece imprescindi-
ble incluir aqui algunas consideraciones sobre el tema ya que la situacion ha colocado el
cuidado en el centro del debate politico y social, en un contexto en que la sanidad, en los
ultimos anos, ha estado sometida a condiciones precarias en diferentes ambitos, incluidas
las condiciones de trabajo de las enfermeras. La presencia y transmision de la COVID-19
ha tenido consecuencias inmediatas graves, que han puesto en primera linea el papel

2 Cuxart, N. “Introduccion” pp. 15-17 en Carmen Dominguez-Alcon, Helen Kohlen y Joan Tronto. £/ futuro del cuidado.
Comprension de la ética del cuidado y practica enfermera Ediciones San Juan de Dios, 2017. 98 pp. Disponible en:
https://pbcoib.blob.core.windows.net/coib-publish/invar/d23d4137-42f4-4331-924e-b660473acf64

3 Y difusién de resultados mediante la publicacion de tres libros que retne, cada uno de ellos, los materiales de los se-
minarios realizados: Carmen Dominguez-Alcédn, Helen Kohlen y Joan Tronto. El futuro del cuidado. Comprension de la
ética del cuidado y practica enfermera Ediciones San Juan de Dios, 2017. 98 pp. Disponible en https://pbcoib.blob.core.
windows.net/coib-publish/invar/d23d4137-42f4-4331-924e-b660473acf64
Montserrat Busquets, Nuria Cuxart, Carmen Dominguez-Alcén y Anna Ramid (coord.) Nuevas politicas de cuidar: Alian-
zas y redes en la ética del cuidado. Barcelona: Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona 2018, 161.pp.
Disponible en https://pbcoib.blob.core.windows.net/coib-publish/invar/dce58fc9-bff2-4106-8481-cac8bb3da55d
Carmen Dominguez-Alcon, Montserrat Busquets, Nuria Cuxart, y Anna Ramié (coord.) Tecnologias y nuevas relaciones
en el cuidado. Barcelona: Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona 2019, 244 pp. Disponible en https://
issuu.com/coib/docs/tecnolog_as_y_nuevas_relaciones_en_el_cuidado
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esencial de los cuidados necesarios para hacer frente a la epidemia. En esas circunstan-
cias la poblacion ha constatado y reconocido el compromiso, dedicacion incuestionable
y responsabilidad de los profesionales de la salud, incluso con escasos recursos de pro-
teccion personal ante la posibilidad de contagio que representa la COVID-19. Las enfer-
meras y enfermeros han vivido y experimentado situaciones extremas, que han producido
un profundo dolor. A pesar de ello han ofrecido y ofrecen constantemente respuestas de
acercamiento, apoyo, pericia y buen hacer profesional, mediante respuestas creativas y
comprometidas desde la ética del cuidar.

Nos hallamos ante una alerta global que interpela a todas las personas, en el mundo
sanitario, social, econémico y politico. El cuidado esta presente de forma permanente en
nuestro entorno. Se hace referencia constante al mismo en la vida cotidiana, en las alocu-
ciones de los politicos, en los medios de comunicacion, las personas, la ciudadania habla-
mos de cuidado, desde distintos enfoques y perspectivas. En ese entorno es importante
tener presente la voz de cientificos sociales por ejemplo, Alain Touraine o Edgar Morin, que
a través de sus publicaciones nos han aportado durante afos reflexiones sobre grandes
temas sociales que nos afectan. Sus comentarios recientes a propdsito de la Covid 19
suponen una perspectiva de interés a considerar. Segun Alain Touraine una decision para
Europa sera recuperar los afectos en torno a la razén y la comunicacion, y convertirse en
una sociedad del care (Basets, 2020). También Edgar Morin expresa su preocupacion por
que “vivimos en un mercado planetario que no ha sabido suscitar fraternidad entre los
pueblos” (El Pais, 2020). Y aunque indica que las crisis pueden favorecer la imaginacion
creativa o la regresion, Morin sefiala que la educacion no se ha adaptado a la complejidad
y resulta inadecuada para entender y hacer frente a los problemas del presente, prepararse
para entender las interconexiones, y actuar en una crisis sanitaria que puede provocar una
crisis econdmica, una crisis social y, por ultimo, existencial.

Las medidas para hacer frente a la COVID-19 avanzan con énfasis en distintos frentes,
segun los niveles de afectacion que alcanza la epidemia en cada territorio*. Después de va-
rios paquetes de medidas el gobierno de Espafa y las comunidades autbnomas las siguen
ampliando y ajustando a las cambiantes necesidades que se presentan en los distintos
territorios del pais. Las medidas siguen evidenciando el protagonismo del cuidado ante ne-
cesidades especificas, considerando a los distintos actores que intervienen en el cuidado:
quienes se interesan y preocupan por la situacion; quienes asumen la responsabilidad del
cuidado; quienes cubren la necesidad realizando el cuidado directo; y quienes responden
al cuidado, como sujetos del mismo®.

4 En la primera semana de abril de 2020 la COVID-19 afecta a 190 paises (E/ Mundo 2.04.2020). en octubre 2020 estan
afectados 124 paises y territorios Ezekiel J. Emanuelt al. (2020) Fair Allocation of Scarce Medical Resources in the Time
of COVID-19 en The ethics of pandemics / edited by Meredith Celene Schwartz. Peterborough, Ontario, Canada broad-
viewpress.

5 Siguiendo las fases de la propuesta de Fisher y Tronto, cuando definen el concepto de cuidado, y a las que Tronto afade
una quinta fase que hace referencia a que mientras se produce el cuidado se confia en la provisioén continuada.
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En las semanas transcurridas en el primer semestre de 2020, desde la perspectiva de
la presencia y aplicacion de la ética del cuidado en la asistencia, teniendo en cuenta las
experiencias cotidianas y las noticias en el entorno derivadas de la “alarma COVID-19”, se
plantea la reflexion en multiples aspectos. Hay al menos seis que conviene considerar por
lo que suponen en la conviccion del protagonismo del cuidado y de la asistencia centrada
en las personas, y la preocupacion de hacia dénde vamos mas alla de la COVID-19. Son
los siguientes:

1. La transformacion de la forma de trabajo en el sistema de salud y la necesidad de con-
sensuar las acciones de distintos actores.

2. La importancia de las estructuras base que permitan las mejores condiciones de asis-
tencia y realizacion del cuidado.

3. La significacion de la practica del cuidado, del trabajo de cuidado directo en situacion
de epidemia y de la posicion extrema y exigente de quien provee el cuidado, de quien
es sujeto del mismo y del entorno en que tiene lugar la relacion.

4. Derivado del anterior la necesidad de atencion a las repercusiones de la pandemia en
las personas implicadas, en la situacion de tension material y emocional bajo la que
se realiza el cuidado. Especialmente en las etapas de recuperacion posterior a la fase
aguda.

5. La presencia del sentimiento de colaboracion y de trabajo conjunto, cerca de las perso-
nasy con ellas, con presencia, creatividad y compromiso en la busqueda de soluciones,
aplicaciones tecnoldgicas y de todo tipo que faciliten el cuidado y bienestar.

6. La necesidad de identificar el buen cuidado y la aportacion enfermera ante la CO-
VID-19, y de hacer presentes los componentes esenciales que forman parte y consti-
tuyen la ética del cuidado, y como desde la practica enfermera se ejerce el liderazgo
ético.

Por eso es necesario introducir aqui la nocion de liderazgo ético contextualizado en el
presente capitulo. Existen posicionamientos respecto al liderazgo ético de enfermeras que
suponen un punto de partida firme y practico, ya que sostienen que ellas deben participar
en los diferentes niveles de liderazgo ético: micro en el trabajo con las personas y equipos,
meso para contribuir en los debates de la organizacion y el desarrollo de politicas en el
seno de las instituciones; macro a fin de participar en politicas generales para garantizar la
presencia del cuidado en los foros nacionales e internacionales. El liderazgo ético mantiene
el enfoque de la profesion enfermera y los valores profesionales (Gallagher, 2010:22-25). El
interés de esa autora en el tema se manifiesta también en un trabajo con Verena Tschudin
sobre “Educar para el liderazgo ético” en el que defienden que todos los miembros de la
fuerza laboral enfermera son lideres éticos, en la medida en que muestran un compromiso
con la préactica ética en su trabajo diario, y actan como modelos éticos a seguir por los
demas (Gallagher y Tschudin, 2010).

La nocioén de liderazgo ético, en la promocion y mantenimiento de culturas éticas de cuida-
do, ha sido puesta de manifiesto en trabajos que profundizan en cuestiones relacionadas

30



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 1 - Practicas y resultados del cuidado:
Criterios de sensibilidad y respuesta ética

con el cuidado de la salud (Mannix, Wilkes y Daly, 2013; Storch, Makaroff, Pauly y Newton,
2013). El enfoque en el presente capitulo fija la atencion del liderazgo ético en la practica
enfermera vinculado a la calidad del cuidado. Por ejemplo, en la perspectiva de promover
un estilo de liderazgo que plantean Barkhordari et al. (2017) que implica el desarrollo de
un comportamiento apropiado a través de acciones personales e interacciones interper-
sonales, la promocion de tales comportamientos en los miembros del equipo a través de
intercambios bilaterales y /o grupales, y el fortalecimiento de la participacion en la toma
de decisiones. Los lideres éticos se esfuerzan en modelar y apoyar el desempeno ético.
Al mismo tiempo son sensibles a problemas morales y a la mejora en el desempefno y
desarrollo de la practica enfermera fomentando el respeto por la dignidad humana. Esa
forma de hacer promueve la seguridad de la persona atendida, familia y/o allegados, al
tiempo que aumenta la capacidad de debatir y actuar en las actividades diarias reforzando
la competencia ética enfermera.

En esa idea de la influencia en los comportamientos del liderazgo ético enfermero, Galla-
gher aporta elementos fruto de un encuentro entre expertos® (Gallagher, 2017: 515-516).
Por ejemplo, en la practica pediatrica se consideran elementos como: respeto, lealtad,
compromiso y comprension del impacto que el comportamiento [del lider ético] puede
tener en los deméas. Sefiala como esencial el respeto por los nifios, jévenes y personas
cercanas a ellos, colegas junior y senior, y otros profesionales. Se considera esencial valo-
rar la individualidad y la contribucion de las personas. El respeto y valor por los demas se
muestra siendo de mente abierta a la comunicacion y mostrando sensibilidad hacia ellos.
Un lider que sea respetuoso y valore a los demas es accesible y confiable, ayuda a otros
a sentirse seguros y da un buen ejemplo. La lealtad y el compromiso con las personas y la
organizacion pueden ayudar a engendrar una fuerza de trabajo cohesionada con personas
que desarrollen una comprension, objetivos y aspiraciones compartidos. Los lideres éticos
son solidarios al tiempo que permiten el crecimiento en aquellos que lideran. Gallagher
(2017), reflexiona a partir de la opinién de expertos, que también se orientan hacia la im-
portancia del saber experiencial, la colaboracion y las alianzas en la intervencion en comu-
nidades®. El liderazgo para un cambio sostenido significa una “visién de todo el sistema”,
en alianza con las personas, las familias y las comunidades, para mantener un cuidado
de calidad como un derecho humano. La aportacion de la escritora y periodista Cristina
Patterson que escribe sobre su propia experiencia relacionada con déficit de cuidado,
permite conocer un cuidado ético ejemplar y también la existencia de cuidado negligente
e indiferente. Son perspectivas que llevan a Gallagher a afirmar que “en el liderazgo ético
se trata de establecer una cultura que marque la pauta: una cultura donde hay amabili-
dad, pero también buen juicio, y donde todos se sienten comprometidos con el trabajo
diario compartido de brindar una atencidon excelente, segura y compasiva”. También trata

6 Gallagher en su articulo se refiere concretamente a Suzie Gannon enfermera de educacion clinica en una institucion,
Patrick Coyne, enfermero y lider de salud mental con experiencia de méas de 30 afos y Christina Patterson, conocida
escritora y periodista del Reino Unido, en contacto con la Universidad de Surrey.
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de asegurarse de que todos disfruten de su trabajo, porque si no es asi, no lo haran bien
(Gallagher, 2017: 515-516).

Esa vision positiva, solidaria y ética es un punto de partida y una buena linea de reflexion
acerca de como establecer formas de avance, a fin de conseguir que se mantenga pre-
sente y consolide la ética del cuidado, formando parte de la calidad de la asistencia. Esa
€s una cara de la moneda, sin embargo, conviene tener en mente algunas paradojas que
surgen al adentrarnos en la realidad asistencial y en las tendencias observadas desde la
perspectiva de la calidad del cuidado.

La elaboracién de la presente obra, cuarto libro del proyecto nos coloca de nuevo en la re-
flexion sobre la ética y los valores del cuidado, pero en situacion distinta a la inicial en 2016,
con mayor conciencia de lo que sabemos y de lo que debemos aprender. Con el presente
libro se completa una fase y se inicia otra que mantiene la voluntad transformadora y posi-
bilista aunando los saberes, datos, voluntad, energia e imaginacion de todas las personas
implicadas en el proyecto. La presente obra, al igual que las anteriores, es el resultado de
la celebracion de un seminario, con dos conferencias y un taller, con la participacion de una
ponente internacional, en este caso la Dra. Helen Kohlen, y la participacion de enfermeras
e investigadoras expertas, implicadas en experiencias innovadoras locales que prestan
especial atencion a la ética del cuidado.

El titulo de la presente obra Etica del cuidado, innovacidn inclusiva y calidad asistencial une
tres nociones esenciales. La primera es la ética del cuidado, que es el sustrato que anima
y mantiene el proyecto Etica y Valores del Cuidado y desarrollo desde el inicio del mismo.
La segunda nocién es la “innovacion inclusiva” que hace patente la voluntad de entender
la innovacion en las practicas asistenciales de manera abierta, pensando en estrategias
de aproximacién holistica, y trata de flexibilizar las instituciones, como propone la Dra.
Kohlen. La tercera es el enfoque orientado a la mejora de la calidad asistencial a partir de
componentes del cuidado y de las condiciones que lo posibilitan, que en ocasiones son
poco propicias a ser transformadas. El 4° Seminario, centra la atencion en la preocupacion
de hacer visibles los logros del cuidado y la necesidad de flexibilizar las estructuras para
incluir de forma sistematica la ética del cuidado en la asistencia. En el seminario se toma
conciencia de que, a menudo, las dinamicas profesionales, institucionales y sociales res-
pecto al cuidado, pueden ser contradictorias, paraddjicas, perversas incluso. Ademas de
que pueden alejarnos, casi sin que nos apercibamos de ello, de 1o que supone la puesta en
practica de la orientacion y actividades del “cuidar” y profundizar en la comprension de “los
cuidados”. A fin de reflexionar sobre tales aspectos el presente capitulo se divide en tres
apartados. En primer lugar, en el epigrafe las paradojas de la excelencia se fija la atencion
en realidades cotidianas que en ocasiones presentan vertientes problematicas. Se pone
énfasis en la importancia de considerarlas con mirada constructiva a fin de poder desarro-
llar los aspectos mas positivos, inclusivos y transformadores del cuidado que contribuyan
al bienestar y calidad de vida de las personas. A continuacion, en el apartado el cuidado
y la ética del cuidado en la realidad cotidiana de la practica asistencial, se reflexiona sobre
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tres aspectos a través de los que se afianza y refuerza el valor del cuidado. Para concluir
el capitulo se realizan algunas consideraciones relacionadas con la importancia de la pers-
pectiva enfermera en cuanto a los logros del cuidado y lo que supone la presencia de la
ética del cuidado para hacer frente a la provision del mismo, ante nuevas e inesperadas
necesidades y riesgos de la cambiante e incierta sociedad actual.

Las paradojas de la excelencia

En el contexto del presente capitulo el término paradoja se entiende como contrario
a la légica y que envuelve contradiccion. Parecia igualmente apropiado referirse a la “trampa
de la excelencia”. En la vision de las autoras del capitulo ambos términos pueden conside-
rarse expresiones validas ya que se trata de situaciones que, si bien son cotidianas y norma-
lizadas, desde la 6ptica de la ética del cuidado cuestionan algunos supuestos acerca de la
calidad y la excelencia de los servicios de salud. La opinién acerca de la atencion sanitaria
en general es positiva, aunque se perciben algunas carencias. Se trata de insuficiencias facil-
mente reconocibles que en algunos contextos son aceptadas, denunciadas a menudo pero
que siguen sin solucion. Hacen pensar en la necesidad de un cambio de modelo asistencial
que esté real y efectivamente centrado en las personas. Es por ello que se elige ese término
ya que es una paradoja, y puede considerarse una “trampa”, sefialar la excelencia de los
servicios de salud y medir dicha excelencia sin incluir criterios reales de bienestar y cuidado.

Como ejemplo de ese tipo de circunstancias, se analizan tres situaciones que muestran
esa consideracion paraddjica de la excelencia, que pueden verse agravadas por la situa-
cion derivada de la COVID-19. Son las siguientes: (1) Percepcion y consideracion de la sa-
nidad por parte de la poblacion; (2) Importancia de los sistemas de salud; (3) Preocupacion
por la calidad: Indicadores de evaluacion de cuidados y presencia de efectos adversos.

PERCEPCION Y CONSIDERACION DE LA ATENCION A LA SALUD
POR PARTE DE LA POBLACION

La sanidad en su conjunto, es bien valorada por la poblacién y asi lo muestran
varias fuentes y estudios sobre los indices de satisfaccion de la poblacion: (CIS Estudio n°®
3277 de marzo 2020; CIS Estudio n° 3157, 2016; PLAENSA® 2016; Aguado 2016; Luque

7 Trampa en el sentido de artificio que atrapa.

8 Plan de Encuestas de satisfaccion del CatSalut PLAENSA que se llevan a cabo desde 2003 como herramienta de eva-
luacion de los servicios sanitarios. Hortensia Aguado et al., “Plan de Encuestas de satisfaccion del CatSalut PLAENSA.
Estrategias para incorporar la percepcion de calidad de servicio a ciudadanos en las politicas de salud” Medicina Clinica
Vol.137 (2) 2011:55-59.
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y Guillén, 2020). Sin embargo, fuentes igualmente recientes aportan datos que cuestionan
esa perspectiva positiva e invitan a la reflexion sobre la satisfaccion de los usuarios en el
Sistema Nacional de Salud (SNS). Por ejemplo, hacen referencia a una tendencia nega-
tiva en la opinion de usuarios del SNS indicando como posibles causas la financiacion,
los recursos humanos, los sistemas de gestion de la calidad y las diferencias territoriales
(Pérez-Canté et al., 2019) También el Barometro del CIS (Estudio n° 3242 de abril 2019)
sefiala que la sanidad es el principal problema para méas de la cuarta parte de la sociedad
espanola (26,6%) y el tercer problema que afecta personalmente a la ciudadania (16,6%).
La satisfaccion del usuario se toma como indicador positivo, pero una parte relevante de
la poblacion no es de esa opinion.

La experiencia de la enfermedad coloca a las personas frente a situaciones dificiles que
no se eligen y se viven de forma intensa, fisica y emocionalmente. A menudo, los datos
no son suficientes para analizar el proceso de enfermedad, de quien la padece, ni de su
entorno en aspectos como la ansiedad, el miedo, la situacién incierta sobre la evolucion, la
gestion de la vida cotidiana y las responsabilidades familiares, laborales, ademas de otras
consecuencias. No siempre se dispone de informacion sobre el conjunto de determinan-
tes que influyen sobre la salud de las personas: nivel de instruccion, posibilidad de recibir
afecto y apoyo de personas préximas, de tener un trabajo satisfactorio, de habitar en una
vivienda confortable, de residir en un entorno amable (Puyol y Segura, 2019:8). Se dispone
de informacioén acerca de las dificultades de los cuidadores en los aspectos de “burn out”
o “moral distress™, carencia de efectivos o condiciones precarias de trabajo. Son datos
sobre recursos imprescindibles para una atencién centrada en las personas. Conocer e
integrar esa informacion en la organizacion de la asistencia ofreceria la posibilidad real de
llevar a cabo el cuidado de forma mas proxima a la realidad vivida, experimentada por las
personas cuidadas y por quienes realizan directamente el cuidado, ya sean profesionales
o no'™.

La tendencia negativa que se observa en la percepcion de usuarios acerca del funcio-
namiento del sistema, con diferencias notables entre territorios, requiere profundizar en
las causas de esa paradoja, a fin de hacerle frente para resolverla. Ademas de los indi-
cadores de satisfaccion utilizados actualmente, es necesario completar la informacion

9 El “burn out” esta constituido por las dimensiones de agotamiento emocional o cansancio, caracterizado como res-
puesta individual al estrés, con sensacion de extenuacion, despersonalizacién y reaccién negativa con los otros, con
el trabajo y disminucion de la realizacion profesional. En el “distress moral” o “sufrimiento moral” se reconoce la accion
como éticamente apropiada pero la persona se siente impedida a actuar por distintas razones.

10 Un tema para debatir y precisar es quien se considera e integra el colectivo de profesional /personal sanitario. Tradicio-
nalmente las estadisticas oficiales (INE) se referian a: enfermeras, médicos, farmacéuticos, odontélogos y veterinarios.
De esas profesiones puede seguirse la evolucion desde los afios sesenta del siglo XX. Posteriormente se incorporan
otras y en 2020 el INE considera 16 profesiones sanitarias. Para informacion sobre la evolucion de las profesiones sani-
tarias puede verse Carmen Dominguez-Alcon 2017 Tabla 8.3 pag. 580 en Evolucion del cuidado y profesion enfermera.
Barcelona Ediciones San Juan de Dios. Sin embargo, se plantea todavia actualmente el debate acerca de quienes
se incluyen en ese colectivo. Como se ha evidenciado con la epidemia COVID-19 al respecto de algunas polémicas
relacionadas con la consideracion de personal sanitario a cuidadores en algunos centros residenciales, o incluso los
farmacéuticos, o personas vinculadas a servicios de alimentacion y dietética.
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explorando aspectos relacionados con el bienestar y calidad de vida de las personas
afectadas. El cuidado proporciona un acercamiento integral, centrado en las personas,
sus valores, capacidades, necesidades, deseos, contemplando a todos los actores par-
ticipantes en la situacion, tanto quien es sujeto del cuidado y lo recibe, quien lo provee y
quien lo organiza, planifica y se responsabiliza, en los variados contextos en los que se
lleva a cabo esa interrelacion. Todos ellos deben tenerse en cuenta a la hora de estable-
cer criterios para conocer y evaluar la excelencia del cuidado y la calidad de la asistencia
sanitaria.

IMPORTANCIA DE LOS SISTEMAS DE SALUD

La importancia que la poblacion concede a los sistemas de salud se manifiesta en
distintas vertientes. En primer lugar, conviene recordar que el Sistema Nacional de Salud
(SNS) proporciona servicio a mas del 90% de la poblacion, en varios casos se acerca al
99% (Circulo de Sanidad, 2018:129 y ss). También se dedican recursos considerables a
potenciar, incrementar, favorecer y reconocer las buenas practicas. Sin embargo, a pesar
de que se planifican multiples acciones de mejora de la calidad, gestion y eficacia (Bohi-
gas 2003; Plan de calidad SNS 2006) y que los centros asistenciales reciben premios de
reconocimiento a la excelencia, tal y como tal se ha mencionado, la percepcion ciudadana
mantiene, en parte, una consideracion negativa (CIS, 2019; Pérez-Canté et al., 2019). En la
evaluacion de la calidad, gestion y eficacia de los servicios es necesario completar y tener
presentes datos de esa misma realidad que precisa mejorar. Por ejemplo: relacionados
con la accesibilidad y el tiempo de espera para primera consulta o en las intervenciones no
urgentes, los datos muestran desajustes que se mantienen desde 2012. Ademas de que
existen disparidades notables entre territorios. Por ejemplo, en cuanto al tiempo de espera
para intervenciones urgentes, en la tasa por 1000 habitantes, crece la media nacional has-
ta 11 dias, entre 2012 y 2017, siendo en Catalufia, en 2017, el doble, 21,7 dias. En cuanto
al numero de dias de espera para una intervencion no urgente también crece entre 2012 y
2017, supone una media de 106 dias en el sistema publico y 29 en el privado (Circulo de
Sanidad, 2018:157-158)". La preocupacion por las listas de espera, la congestion de las
urgencias, el poco tiempo disponible para las consultas o el copago, son los problemas
principales a solucionar a los que se refieren distintos autores (Luque y Guillén, 2020).
Los datos recientes siguen evidenciando la gravedad del tema. En Catalufia a causa de la
COVID-19 hasta el 30 de mayo se han aplazado 70.000 intervenciones quirdrgicas (Ricart,
2020).

11 Son ejemplos del informe Circulo de Sanidad 2018 que contiene datos amplios y detallados que ponen de relieve las
disparidades existentes entre territorios y muestran la importancia de disponer de datos actualizados que permitan
analizar las tendencias y cambios que van ocurriendo a fin de hacer frente a la situacion de desigualdad/inequidad
existente, planificar formas de resolverla, asi como profundizar en el impacto de las medidas que se implementan. As-
pectos que a pesar de su permanencia en el tiempo no se acaban de resolver, en 2020. Las situaciones de la pandemia
COVID-19, muestran igualmente las disparidades existentes, aunque no es aqui el momento de centrar la atencién en
ellas.
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Un aspecto esencial para la prestacion de un servicio es que exista y sea accesible. Por lo
que “el derecho a la prestacion” puede resultar un eufemismo en algunas situaciones, cuan-
do ese derecho no se convierte en prestacion asequible y real. Si la prestacién no se hace
efectiva, se agrava y complica la situacion generando una injusticia para la persona enferma
y su entorno inmediato, que debe asumir los cuidados y hacer frente a la ausencia de pres-
tacion, a pesar del derecho reconocido a la misma. Uno de los ejemplos, ilustrativo y frus-
trante, es la aplicacion de Ley 39/2006 de promocion de la autonomia personal y atencién
a las personas con dependencia’. Existen otras situaciones asistenciales que a menudo no
llegan a formularse ni siquiera como queja, no son objeto de investigacion ni de reflexion,
tampoco son presentadas en comités de ética pero que los testimonios orales, ya sean
profesionales 0 no, muestran el sufrimiento intenso e impotencia que causan. Por ejemplo,
la dificultad en establecer relaciones de confianza debido a la rotacion sistematica intensa de
enfermeras en algunas unidades asistenciales; las urgencias desbordadas que naturalizan
esperas de mas de 24 horas en situaciones de salud muy graves y en condiciones de cuida-
do y de informacién no admisibles, ni para la persona (des)atendida ni para sus familiares’.

Son escenarios que se contradicen con la excelencia que se preconiza y que coexisten
a veces con situaciones alejadas de los principios de la ética del cuidado, que requieren
ser visibilizadas para identificar las sefiales que comprometen el buen cuidado (Tronto,
2010:158-171) y poder actuar en consecuencia. La idea en mente es que en la preocupa-
cioén por establecer los criterios de medida de la excelencia no se pierda de vista lo esencial
y realmente fundamental. Ezekiel (2019: 14), en su reciente publicacion sobre predicciones
de la atencién médica en los préximos diez afios, manifiesta el convencimiento de que “el
primer requisito ético de cualquier sistema sanitario es trabajar en beneficio de los pacien-
tes y contribuir a que disfruten de mejor salud”. Es esencial incluir el cuidado en la idea
de beneficio y no olvidar que cuidar es la base de la vida, tal como recuerda Boff: “si a lo
largo de la vida no se tiene en cuenta el cuidado, todo lo que uno emprende acaba por
perjudicarle, por destruir lo que le rodea” (Boff, 2002:28 y 30).

Es imprescindible que los sistemas de salud consideren la importancia de los criterios que
eligen para valorar el cuidado: jcuéles se consideran o se rechazan y por qué o en funcion
de qué? ;,Con qué palabras/términos se hace referencia al cuidado? Cuando se habla de
cuidado ¢jcudl es la relacion con los cédigos que identifican esos cuidados? ¢ Se estan
sustituyendo las palabras por codigos? ¢, Cual es el lenguaje del cuidado? y ¢para quién
palabras y cdédigos?'* Los criterios relacionados con los procedimientos instrumentales

12 Segun CEOE Informe dependencia 2018, el 25% de personas con derecho reconocido a prestacion esta pendiente de
percibirlo (p.25). Son 310.120 personas. De ellas el 40% estan en Grado Il y Il (p.27).
El XIX Dictamen del Observatorio 2019. Asociacion Estatal de directores y gerentes en servicios sociales, es ilustrativo al
respecto.

13 Los medios difunden situaciones relacionadas con la asistencia a personas afectadas de COVID-19 que muestra des-
ajustes, contradicciones y desigualdades que sera necesario analizar en algin momento.

14 Profundizar acerca de los cédigos y del pensamiento enfermero, es un tema en el que convendra detenerse y profundizar
en algun momento. Manuel Amezcua avanza algunas ideas novedosas al respecto.
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son utiles, imprescindibles, pero no son los Unicos. El objetivo es tener en cuenta a las
personas y su participacion, incluyendo a todas aquellas que se hallen implicadas en la
situacion de cuidado. Tener en cuenta los valores de la ética del cuidado mejora la calidad
de la asistencia porque nos obliga a centrar la atencion en las necesidades para la vida,
en las capacidades reales de las personas y en los contextos y particularidades concretas.

PREOCUPACION POR LA CALIDAD: INDICADORES DE EVALUACION
DEL CUIDADO Y PRESENCIA DE EFECTOS ADVERSOS

Un principio fundamental de la asistencia es “no hacer dafio” garantizando la
seguridad de la persona atendida. La realizacion directa de cuidado seguro y de alta
calidad lleva a considerar, entre otros, dos aspectos que objetivan el impacto de las
intervenciones. Son: los indicadores de evaluacion del cuidado, en particular aquellos
sensibles a la practica enfermera, y la presencia de efectos adversos. Es importante
tener en cuenta que las enfermeras, como colectivo mas numeroso entre los profesiona-
les sanitarios'®, suponen un enorme potencial transformador del sistema. Asi mismo, la
preocupacion por la calidad de la asistencia se declara prioridad del sistema de salud'®.
Sin embargo, en las politicas de salud la participacién enfermera es todavia limitada, a
pesar de los avances y cambios experimentados por esa profesion en las ultimas cinco
décadas, y de su presencia y papel fundamental e insustituible en el cuidado de las per-
sonas. Ello tiene impacto a distintos niveles. Por ejemplo, uno a considerar es la escasa
presencia de indicadores sensibles a la practica enfermera en el conjunto de indicadores
de la Central de Resultats'”. De los 97 indicadores que se manejan en 2020 Unicamente
tres se consideran sensibles a la practica enfermera, son: mortalidad por complicacio-
nes; mortalidad en grupos de diagnéstico relacionados (GDR) de baja mortalidad; ulce-

156 43% de enfermeras y 36% médicos, en 2017, del total de profesionales sanitarios. Proporcion que se mantiene sin
apenas oscilacion desde 1970. Ese total (695.394/en 2017) considera enfermeras, médicos, farmacéuticos, odontoélo-
gos y veterinarios que son las profesiones cuya evoluciéon puede seguirse desde los afios sesenta. En la actualidad se
consideran 16 profesiones sanitarias. Para ampliar informacion sobre la evolucion de las profesiones sanitarias puede
verse Carmen Dominguez-Alcon 2017 Tabla 8.3 pag. 580 en Evolucion del cuidado y profesion enfermera. Barcelona
Ediciones San Juan de Dios.

16 Varios estudios e informes se relacionan con el tema dando cumplimiento al Plan de calidad para el SNS. Ademas del
documento Plan de calidad para el sistema Nacional de salud. Balance de actividades y acciones previstas 2006-2010
Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009, el Ministerio de Sanidad y Consumo publica: Construccion y
validacion de indicadores de buenas practicas sobre seguridad del paciente, 2008; Estandares de calidad de cuidados
para la seguridad del paciente en los hospitales del SNS. Proyecto SENECA. Madrid: Ministerio Sanidad y Politica Social,
2008. La seguridad en los cuidados de los pacientes hospitalizados. Proyecto SENECA Madrid: Ministerio de Sanidad y
Politica Social 2010. Indicadores de calidad para los hospitales del SNS.

17 La Central de Resultados es un organismo de la Agencia de Qualitat i Avaluacid Sanitaries del Dt. de Salut de la Genera-
litat de Catalunya que se crea en 2003. Su la mision es medir, evaluar y difundir los resultados alcanzados, en el ambito
de la asistencia sanitaria, por los diferentes agentes del sistema de salud integral de utilizacion publica de Catalufa.
Desde 2012 publica informes con una amplia seleccion de indicadores relativos a la calidad de los centros en diferentes
ambitos: hospitales, atencion primaria, centros socio sanitarios, de salud mental y adicciones, territorial, salud publica,
emergencias médicas, formacion sanitaria especializada e investigacion en ciencias de la salud. Estos informes genera-
les se complementan con monogréficos especificos sobre temas puntuales e infografias dirigidas a la ciudadania. Todos
los datos estan disponibles en formato de hoja de calculo y datos abiertos.
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ras por presion'® (Consell de Col-legis d’Infermeres i Infermers de Catalunya, 2018). Los
tres estan relacionados con la patologia, y su consecucion no depende Unicamente de
la intervencion enfermera.

El interés por los indicadores de evaluacion del cuidado surge de la preocupacion por la
calidad de la asistencia, resultados en salud y voluntad de hallar instrumentos que ayuden
a “medir” y “evaluar” de forma sistematica lo “que hacen” las enfermeras y enfermeros,
“como lo hacen” y lo que consiguen'. La trayectoria enfermera en indicadores de cui-
dados es larga y continuada, se trabaja en ellos, en su mejora y se aplican a situaciones
concretas, aunque la informacion que se recoge sobre ellos resulta todavia limitada para
poder determinar si se cumple el objetivo propuesto con su implantacion, que es la mejora
del cuidado y permitir una evaluacion integral y sistematica de la aportacion enfermera a
la salud de la poblacion.

La importancia de la medida de la calidad de los cuidados en la perspectiva enfermera es
primordial, asi como la consideracion de la evolucion y transformacion experimentada en
cuanto a la implantacion de indicadores para su evaluacion, a pesar de las dificultades en
la obtencién de datos pertinentes (Dominguez-Alcén, 2017: 538-544)2°. Profundizar en ese
tema ilustra acerca de la evolucion y uso de indicadores sensibles a la practica enfermera.
En el capitulo 4 de la presente obra se muestra como la informacion procedente de las
normas establecidas —procedimientos y protocolos— presta atencién fundamentalmente
a situaciones carenciales y problemas. Existen alternativas posibles de transformacion en
contexto en lo que se refiere a la medida de la calidad del cuidado y es importante adop-
tar una perspectiva amplia. La recomendacion e incluso la alerta, en el citado capitulo,
es reflexionar sobre como se mide y qué indicadores son los mas adecuados, prestando
especial atencién a conseguir una propuesta unificadora. Se argumenta la importancia de
llegar a una forma de acuerdo entre expertos que facilite el andlisis de resultados, de ma-
nera que permita una lectura l6gica de los datos relacionados con la calidad del cuidado
enfermero que refleje la realidad existente en cada contexto (Pérez-Company, 2000). Esta
autora pone énfasis en la necesidad y relevancia de considerar la totalidad de factores
relacionados y no fijar Unicamente la atencién en algunos aspectos o indicadores de forma
aislada, y utilizarlos como informaciéon del conjunto. Los argumentos proporcionados son
convincentes y orientan acerca de formas de avance en el conocimiento de factores que
pueden favorecer el desarrollo y mejora de los cuidados, asi como de entornos que pro-
muevan la investigacion y la perspectiva ética del cuidado, para hacer presentes los resul-

.

8 Para detalles de indicadores sensibles al cuidado en la practica enfermera ver el documento del citado Consell de Col-le-
gis d’Infermeres i Infermers de Catalunya, Proyecto de Consenso e Implementacion de los Indicadores de Evaluacion de
los Cuidados Enfermeros.

19 La calidad de la asistencia se declara como prioridad del sistema de salud y varios estudios e informes se relacionan con
el tema dando cumplimiento al Plan de calidad para el SNS. Junto con los documentos ya citados anteriormente.

20 En la parte de la investigacion que se indica la autora se refiere a la presencia de indicadores sensibles a la practica
enfermera e incluye detalles de la situacion en Catalufa.
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tados de eficiencia y eficacia de la practica enfermera, en las multiples formas de provision
del cuidado (Pérez-Company, 2000, 2005).

En cuanto a los efectos adversos (EA) los resultados de 5 estudios realizados entre 2005
y 2011 en ambitos asistenciales; hospitales, atencion primaria, urgencias, residencias y
centros socio sanitarios (ENEAS, 2005; APEAS, 2007; SYREC, 2007; EVADUR, 2009;
EARCAS, 2010-2011)2", coinciden en que son evitables en el 50% en hospitales y el 70%
en atencion primaria y en la atencion urgente. En el ambito hospitalario se reportan cuatro
millones de efectos adversos (Martin-del-Campo, 2018). Los estudios realizados proponen
estrategias de mejora de la seguridad de las personas atendidas. Se estudian los efectos
adversos relacionados con: medicacion, infecciones nosocomiales, procedimientos quirdr-
gicos y cuidados. La informacion disponible indica que entre 20 y 25% de personas recibe
tratamiento médico, asistencia y cuidados que son innecesarios 0 son potencialmente
dafiinos (Grol, 2001:46-54; Morgan et al., 2015: 175; citados en Gonzalez et al., 2019).
La Organizacion Médica Colegial (OMC) y la Sociedad Espafiola de Salud Publica y Admi-
nistracion Sanitaria (SESPAS), proponen incluir la iatrogenia en los estudios como efecto
adverso?? (Martin-del-Campo, 2018).

También se recomienda intensificar la puesta en practica de estrategias de seguridad y se
hacen recomendaciones relacionadas con priorizar incentivos y fomentar la comparacion
de buenas practicas. Todo parece indicar que, si se quiere garantizar la seguridad de las
personas atendidas, la mejora del cuidado es inaplazable. Y ello supone considerar los
cuidados al mismo nivel que otros tratamientos e intervenciones para favorecer las condi-
ciones de implementacion, su medicion y evaluacion en el seno de las organizaciones. Son
propuestas que se concretan en acciones de innovacion y calidad del cuidado®. Incluyen
la preocupacion por la actualizacion de procedimientos, guias de buenas practicas, trayec-
torias clinicas y el programa de centros comprometidos con la excelencia del cuidado?.
Algunas de estas propuestas se incluyen en las obras publicadas vinculadas al proyecto
Etica y Valores del Cuidado?.

El presente apartado ha centrado la atencién en tres situaciones mostrando multiples as-
pectos que se relacionan con la calidad del cuidado. Ese contenido ilustra las paradojas y
complejidades que surgen desde la reflexion ética del cuidado sobre la realidad cotidiana

21 Para detalles ver referencias, de los estudios citados, en la bibliografia.

22 La iatrogenia es un dafio producido por una droga, procedimiento médico o quirdrgico, que se realiza 0 administra
dentro una indicacion correcta. Deriva de la palabra iatrogénesis que significa “provocado por el médico o sanador”.

23 Para una sintesis de innovaciones relacionadas con la calidad del cuidado en la practica enfermera ver Carmen Domin-
guez-Alcédn Evolucion del cuidado y profesion enfermera. Barcelona Ediciones San Juan de Dios, 2017, pp. 543 a 552.

24 Ver: https://www.evidenciaencuidados.es/es/index.php/proyecto-implantacion

25 Cuxart, N. “Introduccion” pp. 15-17 en Carmen Dominguez-Alcdn, Helen Kohlen y Joan Tronto. El futuro del cuidado.
Comprension de la ética del cuidado y practica enfermera Ediciones San Juan de Dios, 2017. 98 pp. Disponible en:
https://pbcoib.blob.core.windows.net/coib-publish/invar/d23d4137-42f4-4331-924e-b660473acf64
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de la salud y la asistencia y calidad del cuidado, que es el tema que se desarrolla a conti-
nuacion analizando matices esenciales.

El cuidado y la ética del cuidado
en la realidad cotidiana de la salud

En este segundo apartado se profundiza en tres aspectos que ayudan a argu-
mentar el papel central del cuidado: (1) defender, priorizar y adoptar una concepciéon del
cuidado; (2) colocar al mismo nivel curar y cuidar; (3) comprender la ética del cuidado en
el entorno asistencial y el papel central del cuidado en la sociedad.

DEFENDER, PRIORIZAR Y ADOPTAR
UNA CONCEPCION DEL CUIDADO

El cuidado tiene un papel central en la historia de la humanidad que permite com-
prender a los seres humanos y la condicién humana. El cuidado, que promueve la vida y el
bienestar en el transcurso del ciclo vital, se expresa con preocupacion y solicitud, a través de
acciones y mediante la palabra, y es realizado mayoritariamente por mujeres. Se halla docu-
mentado desde la antigliedad y se hace patente a través de la investigacion de la evolucion
del cuidado?®. El cuidado es universal, presenta formas variadas de ser llevado a la practica 'y
de interpretarse. La tarea hacia el futuro es comprender mejor la riqueza y complejidad de las
multiples y valiosas aportaciones realizadas y “dialogar” con ellas. Desde hace décadas las
enfermeras materializan el cuidado considerando que el eje central es la persona 'y su bien-
estar. Esta afirmacion, no es una idea novedosa, pero lo importante es que tenga contenido,
presencia, consideracion prioritaria y se defienda con conviccion en los distintos entornos
asistenciales. El cuidado ha transitado desde el énfasis en “lo que hacen” las enfermeras a
“lo que logran”, centrando los “resultados” en la mejora de la salud de las personas.

El cuidado surge en el interés por ayudar al desarrollo y el bienestar de los otros y de uno
mismo (Davis, 2006) y esta ligado a las actividades de la vida cotidiana, por eso a veces
puede parecer sencillo. Sin embargo, el cuidado es altamente complejo ya que en él se
entremezclan aspectos culturales, sociales, econdémicos, normativos, de creencias y es lle-
vado a cabo por distintos actores en circunstancias y contextos variados (Dominguez-Al-
con, 2017:41 y ss). Cuidar no es solo una relacion entre dos personas, una que necesita
ayuda y otra que la proporciona, cuidar es también una forma de pensar que se traslada

26 Entre los estudios recientes sobre la evolucién del cuidado en Espafa que abarca desde el siglo IV al XX| ver Carmen
Dominguez-Alcon 2017 Evolucion del cuidado y profesion enfermera. Barcelona Ediciones San Juan de Dios 681 pp.
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a las organizaciones. Por ejemplo, el cuidado esta presente en el urbanismo cuando orga-
niza la ciudad estableciendo lugares de paseo, de ocio o facilitando el acceso a personas
con movilidad limitada, o cuando se organiza un hospital, incluyendo las rutinas de la vida
cotidiana de acuerdo con las necesidades de las personas atendidas y de quienes trabajan
en él. El cuidado es una interrelacion compleja, en la que todas las personas son en algun
momento dadores y/o receptores de cuidado, lo que supone asumir el valor nuclear de la
solidaridad y considerar las responsabilidades individuales y colectivas. Al final del primer
cuarto del siglo XXI, en las relaciones de cuidado es preciso considerar la diversidad de
componentes que lo favorecen o dificultan y, en consecuencia, influyen directamente en la
calidad de la asistencia y la vida de las personas: actores humanos, uso de tecnologias,
estructuras y contextos. Es importante identificar la aportacion especifica de cada compo-
nente y el valor de su contribucion.

Progresivamente el cuidado es reconocido y considerado como un elemento esencial para
establecer marcos compartidos que mueven adhesion, de lo que es deseable y aceptable
a nivel individual, profesional y estructural, a la vez que se incluye como elemento ético
en las relaciones. Hablar de cuidado es hablar de ética, es hablar de una forma de hacer
tanto en las relaciones interpersonales como en las organizaciones?’. Hoy sabemos que el
valor ético del cuidado radica en su forma diferente de afrontar y resolver las situaciones
de la vida diaria y los dilemas o conflictos éticos (Barnes, 2012:40). Sea cual sea la situa-
cion, el enfoque del cuidado siempre: es relacional y particular, aplicando los principios
éticos universales al servicio real de las personas en las situaciones concretas; fomenta el
compromiso de las personas entre si, que se unen en una red de relacién de reciprocidad
e interdependencia; comprende que la igualdad es la posibilidad de las personas de ser
diferentes de acuerdo a sus proyectos vitales y circunstancias personales; compagina
razones y sentimientos, superando el obstaculo de la objetividad; y pone énfasis en el
dialogo como instrumento clave para adecuar la accién/intervencion enfermera a cada
situacion de cuidado y a cada persona concreta (Busquets, 2019).

La epidemia de coronavirus COVID-19 es un ejemplo para reflexionar sobre todo ello. El
obligado aislamiento por el riesgo de contagio revaloriza el trabajo del cuidado. Se valo-
ra especialmente el acompafnamiento que proporcionan los profesionales y las actitudes
empaticas hacia las personas enfermas, sus familias, y a todas las personas que cuidan.
Asi como el esfuerzo en conseguirlo o avanzar en esa direccion. La sociedad es progre-
sivamente mas consciente de la diversidad de actores necesarios para el cuidado y del
sufrimiento que ocasiona su escasez. Hay que considerar el cuidado de forma consciente
y proactiva, teniendo en cuenta que en funcion de coémo se entiende el concepto de cuida-
do el trabajo de cuidar se realiza de una u otra forma. Es la rotunda afirmaciéon de Barnes,
que las autoras del presente capitulo comparten:

27 Tema tratado en Dominguez-Alcon, ququets, Ramio, & Cuxart 2018:8-34) en el apartado de Tecnologias del cuidado y
bienestar del tercer libro del proyecto Etica y Valores del Cuidado (pp2 8-34).
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“... diferentes definiciones de cuidado nos llevan a considerar las relacio-
nes de cuidado de manera diferente, a su vez eso afecta la forma de po-
ner en practica el cuidado y nuestra forma de trabajar el cuidado” (Barnes
2019:71).

Entre las enfermeras existen posicionamientos diversos, como muestran las aproxima-
ciones tedricas?® que evidencian la evoluciéon del pensamiento enfermero?®. La disciplina
enfermera, de la mano de los sistemas de valores sociales y la evolucion del conocimien-
to, ha ido definiendo el quehacer de las enfermeras en torno al cuidado. La disciplina
enfermera y las enfermeras han centrado su trabajo, investigacion y desarrollo en la ayu-
da a la persona, grupo o comunidad a vivir lo mas saludablemente posible, durante su
trayectoria vital. El conocimiento general ha avanzado cuando la presencia enfermera ha
sido reconocida. Un buen ejemplo de ello es Florence Nightingale y su reconocida labor
en cuanto a la importancia de las normas higiénicas, influencia del entorno y la alimen-
tacion, aspectos que no eran considerados, como factores primordiales en la asistencia
(Nelson y Rafferty, 2010) en el momento en que ella los defendia. Ahi radica el caracter
ético del cuidado, en la capacidad de promover y conseguir mejoras en la calidad de vida
y bienestar de las personas. Las diversas concepciones del cuidado se van integrando
favoreciendo una comprensiéon amplia que lo enriquece y afianza como valor social®.

Defender una concepcion de cuidado u otra es relevante y necesario, se trata de una
eleccion ética porque al escoger un posicionamiento se hace patente y se significa la
adhesion a unos principios y valores. El concepto de cuidado elegido para trabajar en el
proyecto Etica y Valores del Cuidado®' tiene en cuenta la aportacién de la ética del cui-
dado que es afin al enfoque y perspectiva enfermera. Es la aproximacion de Joan Tronto
que define y trabaja las dimensiones del cuidado que tradicional y mayoritariamente

28 Nigthingale (1859) que tiene en cuenta las condiciones de higiene y factores del entorno; Henderson (1955) prestando
atencién a la independencia en la satisfaccion de necesidades; Orem centrandose en el autocuidado (1959); Peplau
(1952-1954) el cuidado como proceso interpersonal; Leininger (1978) en la importancia del cuidado transcultural /con-
gruente culturalmente; Watson (1979) poniendo énfasis en el cuidado humano/Caring y en los factores cuidadores; o
Colliere (1982) en el cuidado para “promover la vida”, entre otras.

29 Para conocer el posicionamiento y la aportacién enfermera sobre el concepto de cuidado, una forma de acercamiento
puede ser estudiar la presencia y consideracion de esa nocién en las teorias enfermeras. Las estudiosas de su desarrollo
indican que inicialmente se distinguen tres tipos de contribucion: (1) la aportacion de las fildsofas; (2) los modelos con-
ceptuales y grandes teorias; y (3) las teorias, y teorias intermedias (Marriner y Raile, 2003). En la amplia revision que esas
autoras realizan, incluyen las aportaciones tedricas de méas de una treintena de autoras, en los Ultimos cien afos. Seis de
ellas incluyen aspectos conceptuales o tedricos relacionados con el cuidado. Se refieren a: la filosofia de la ciencia del
cuidado, identificando diez factores de cuidado (Watson, 1988, 1990, 2008); la teoria fenomenoldgica para describir el
cuidado (Benner, 1989); al desarrollo de los atributos del cuidado (Travelbee,1970); la cultura de los cuidados (Leininger,
1981, 1984); la significacion preocupaciones y preferencias del cuidado al considerar la teoria de la evolucion humana
(Rizo Parse, 1998); vy el estudio del cuidado en la experiencia de la salud humana (Newman, 1986).

30 Ver la evolucién del pensamiento enfermero en Carmen Dominguez-Alcdn, Montserrat Busquets, Nuria Cuxart, y Anna Ra-
mié (coord.) Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado. Barcelona: Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona
2019, Tabla 1.1 p. 53. Disponible en https://issuu.com/coib/docs/tecnolog_as_y_nuevas_relaciones_en_el_cuidado

31 Ver las referencias de las tres publicaciones derivadas de la realizacion de los seminarios del proyecto en la nota 1 del pre-
sente capitulo. La publicacion correspondiente al 4° Seminario es la presente, en fase de elaboracion a principios de 2020.
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han sido llevadas a cabo por mujeres. Berenice Fisher y Joan Tronto definen el cuidado
como:

“... actividad genérica que comprende todo lo que hacemos para mantener,
perpetuar, reparar nuestro mundo de manera que podamos vivir en él lo
mejor posible. Este mundo comprende nuestro cuerpo, nosotros mismos,
nuestro entorno y los elementos que buscamos enlazar en una red compleja
de apoyo a la vida” (Fisher y Tronto, 1990:40, Tronto, 1993: 103).

Ese enfoque aporta una perspectiva integrada en la sociedad comprometida con los valo-
res democraticos, de ahi su valor ético. Plantea que cuidar es actuar, trabajar para la vida,
y que se trata de una actividad de colaboracién. Esta idea aplicada al cuidado profesional
de la salud consolida la responsabilidad social de las enfermeras ya que conecta directa-
mente con la perspectiva enfermera del cuidado: son acciones, intervenciones y practicas
para mejorar las condiciones de vida, de bienestar, confort y salud de las personas, grupos
y colectividades, en distintas situaciones y en especial cuando las personas no pueden
hacerlo por si mismas. Es lo que se considera la esencia de la Enfermeria (Henderson,
1991, Busquets, 2019).

La definicion de Fisher y Tronto (1990) incluye elementos en torno a las relaciones hu-
manas, la democracia y la politica. En primer lugar, profundiza en el caracter ético de la
relacion de cuidado, dado que este es siempre una interaccion entre personas. Una de las
ideas esenciales de Tronto se centra en la relacién con los demas, puesto que es donde
se definen los problemas es donde se encuentran las soluciones. Para las enfermeras se
trata de la relacién de ayuda que, ya desde Peplau, es el nlcleo de la accion terapéutica
del cuidado (Travelvee, 1971, Peplau, 1990, Colliere, 1993, Cibanal, 2009). En el enfoque
de Tronto hay dos aspectos que ayudan a comprender el caracter ético de esa relacion.
Tronto alerta que en ambos casos se trata de relaciones de poder que hay que abandonar
definitivamente, ya que ambas menosprecian la dignidad. El primero se refiere a las rela-
ciones de poder que pueden surgir cuando una persona depende de otra para satisfacer
sus necesidades, lo que puede dar lugar a conductas autoritarias o paternalistas®. Es un
riesgo que esta implicito en todas las situaciones de cuidado, especialmente si no se tiene
en cuenta que el saber de quién cuida necesita del saber de quién es cuidado, solo de
esa forma puede ser efectivo. Y ello puede aplicarse a todos los escenarios de la respon-
sabilidad enfermera. Implica un cambio en las relaciones con las personas y sus familias o
allegados, y entre cuidadores en el seno de los equipos de trabajo. Se trata de un saber
que se aprende mientras se realiza, reforzando la idea de interdependencia; quien necesita
cuidado es tan imprescindible como quien lo presta. Se aprende a cuidar en la relacion
con los demas.

32 Que pueden ocurrir en ambas direcciones por parte de la persona que cuida o desde la exigencia de quien es sujeto del
cuidado.
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Y de ahi deriva el segundo elemento de reflexion ética al hilo de la concepcion del cuidado
de Tronto: su aspecto democratizador. Para Tronto cuidar conlleva tener en cuenta la par-
ticipacion de todos y cada uno de los actores que intervienen en la situacion de cuidado.
Algo opuesto al individualismo, a la organizacion jerarquica y al poder dominante, que
tradicionalmente rige las relaciones y el trabajo de las instituciones. De manera que se tra-
ta de aplicar los elementos clave de la democracia a las situaciones de cuidados, que se
concretan en: dar voz y palabra a todos cuantos intervienen. Este es un nuevo argumento
para razonar como deben establecerse las relaciones, si se supone que son relaciones de
cuidado. De acuerdo con Tronto las practicas de cuidado deben ser o menos jerarquicas
posible, trasladando los valores de la vida democratica a todas las relaciones de cuidado
(Tronto, 2017: 13-17) Ello implica que cuidar debe reconocer a las personas como sujetos
autbnomos, aunque de forma temporal 0 permanente vivan situaciones de fragilidad y
vulnerabilidad.

La ética de los profesionales de la salud, de la mano de la bioética, se ha preocupado de
pormenorizar el tipo de relacion que se establece entre profesionales y personas que preci-
san ayuda (Emanuel & Emanuel, 1999), pero hay que reconocer que, desde la bioética, to-
davia no se ha hallado el marco ético que genere este cambio. La ética del cuidado, desde
la perspectiva enfermera, puede ofrecer ese marco de didlogo con objetivo de consenso.
La relacion centrada en la idea de democracia del cuidado puede ser clave para abando-
nar las relaciones autoritarias o meramente informativas, promoviendo un espacio y tiempo
para la comunicacion y deliberacion entre las personas involucradas en una situacion.

Uno de los principales retos éticos de los profesionales de la salud es modificar la orien-
tacion de las instituciones hacia planteamientos reales de educacion y promocion de la
salud. Se trata de ayudar a las personas, grupos o comunidades a desarrollar las capaci-
dades que poseen, o precisan adquirir, para cuidar de si mismas y de quienes dependen
de ellas. Pero a menudo, esa labor se convierte en un conjunto de recomendaciones, ale-
jadas de sus expectativas, conocimientos, necesidades y por ello tienen escaso impacto.
La ética del cuidado, es un buen argumento para centrar la educacion desde el saber de
la persona, su cultura y costumbres. Las palabras clave son la inclusién y la participacion
activa. La educacion para la salud, desde la perspectiva del cuidado, es inclusiva y parti-
cipativa porque trata de que la persona, grupo o comunidad, cambien o modifiquen sus
conductas siempre a partir de sus propias creencias, costumbres y formas de hacer. Por
ejemplo, identificando concretamente a las personas a las que se dirige la intervencion,
sus conocimientos previos y predisposicion a cambiarlos, adecuando el contendido edu-
cativo a su vida, con lenguaje adaptado, cercano y comprensible. El cuidado permite una
relacion en la que el conocimiento y las habilidades de las personas receptoras de cuidado
se cohesionan con el conocimiento y habilidades de las personas cuidadoras, ambos son
actores activos en este proceso (Barnes, 2018: 80).

Una tercera aportacion de Tronto, derivada del aspecto democratizador del cuidado, es su
consideracion politica. Tronto sitUa el cuidado fuera del ambito interpersonal colocandolo
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en el centro de la sociedad, proponiendo una nueva forma de organizacion. El cuidado no
solo es un concepto que reformula las relaciones entre las personas, sino que es también
una idea politica que hace posible modificar el enfoque de las organizaciones sociales. La
presente reflexion trata de la gestion de las instituciones de salud y sociales, en las que
el cuidado frecuentemente es entendido como una actividad, una actitud y una conducta
concretas de interés y respeto hacia la persona. Cuidar requiere empatia y proximidad,
pero la capacidad de cuidar depende también del contexto y las politicas institucionales
que pueden silenciar y diluir el contenido ético del trabajo, si no tienen en cuenta a las
personas que proporcionan cuidados (Barnes, 2018). Tronto acufa un nuevo concepto “la
irresponsabilidad privilegiada” para referirse al hecho de que “las personas que estan en
posiciones relativas de poder pueden evitar sus responsabilidades de cuidados” (Tronto,
2017: 15). Es una forma de expresar la falta de democracia real en algunas organizacio-
nes, que conlleva una gestion centrada en ordenar lo que debe hacerse sin preocuparse
de como es posible hacerlo, ni de las personas que lo deben llevar a cabo, ni de los
medios que se precisan para ello. El cuidado ayuda a revertir estas situaciones al aplicar
una relacion participativa e inclusiva en la gestion: la gestion es también cuidar a quienes
cuidan. Es similar la aplicacion en la ensefianza, en que lo esencial es la relacion entre
profesor-alumno en un contexto de aprendizaje reflexivo. En el capitulo 8 se ofrece una
reflexion y claro ejemplo de ello. Se trata de ensefiar a cuidar con cuidado, en un contexto
de aprendizaje en el que lo esencial es establecer un didlogo que permita realizar un pro-
ceso reflexivo alrededor del conocimiento en el desarrollo de la competencia profesional®.

Para avanzar en ese ambito, Tronto propone trabajar en lo que denomina “espacios de
creacion deliberativa”. En ellos se debate y trata de hallar formas de cuidar y de aprender a
cuidar, asignando responsabilidades y asegurando la competencia de cada persona para
llevarlas a cabo. De esta manera la gestion del cuidado es opuesta al gjercicio de poder,
dominacioén o jerarquia, ya que centra la atencion en establecer relaciones que tengan en
cuenta a todas las personas involucradas. Y que, a su vez, es parte esencial del proceso de
toma de decisiones y acciones a llevar a cabo. Poner en practica el planteamiento demo-
cratico del cuidado en las instituciones modifica la ética institucional. Refuerza el argumento
de que el cuidado tiene lugar en una relacién de interdependencia, en la que todas las
personas involucradas participan en la situacion: quienes cuidan, quienes reciben los cui-
dados y quienes garantizan las condiciones para su realizacion. Cada uno asume su parte e
incrementa su grado de responsabilidad personal (Barnes, 2017). Esa aproximacion supone
que a las instituciones de salud les corresponde la responsabilidad ética de proporcionar
y garantizar las condiciones y medios adecuados para facilitar, promover y hacer posible
el buen cuidado. De esta forma el esfuerzo de las enfermeras por situar el cuidado como
eje central de las organizaciones, sea cual sea el nivel de gestion, contribuye a transformar,
generar instituciones y sociedades inclusivas, y democraticas (Kohlen, 2019).

33 Busquets, M. & Terré, C. (2020). La formacion bioética de los estudiantes: una vision critica. Reflexiones desde la forma-
cion enfermera. 1er Congrés Internacional de Bioetica. Catedra de Bioetica, UVIC-UCC, Fundacié Victor Grifols i Lucas.
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Un nuevo escenario en el que el cuidado también aporta una perspectiva diferente se refiere
a las nuevas tecnologias, que progresivamente amplian su presencia en distintos entornos
de atencion a la salud. Robots y dispositivos tecnoldgicos se han convertido de forma ace-
lerada en un actor mas en la relacion de cuidado con el objetivo de mejorar el bienestar, la
calidad de vida y la seguridad. Pero el riesgo es que se conviertan en un fin en si mismos
si se pone énfasis exclusivamente, o en gran parte, en el efecto y eficiencia de uso. La
perspectiva centrada en el cuidado alerta que ya desde el disefio y creacion de dispositivos
tecnoldgicos hay que tener en cuenta a las personas que las utilizan, sus conocimientos,
dificultades, expectativas y posibilidades. Para que la tecnologia sea realmente un recurso
util, de ayuda para el cuidado y contribuya realmente al bienestar y la calidad vida de las
personas, es imprescindible poner especial énfasis en los valores y consecuencias sociales
de su aplicacion®, a través de procesos de interaccion participativa (Moser, 2019:57).

Las enfermeras pueden ser impulsoras de la consideracion e implementacion de las tecno-
logias como componente del bienestar, de forma que aplicadas a la salud realmente mejo-
ren las condiciones de vida de las personas que las utilicen. Las posibilidades son mdltiples,
en distintas situaciones y grupos de edad. Por ejemplo, en una persona con problemas
neuroldgicos los dispositivos de control de caidas son instrumentos del cuidado, si esa in-
formacién contribuye a reorganizar sus actividades cotidianas (Cabestany, 2019: 119-137).
O los recursos digitales para mejorar la comunicacion con personas en cuidados intensivos,
cuando el uso de dispositivos se dirige a posibilitar la comunicacion con sus familiares,
personas allegadas y con quienes les cuidan (Encina & Vilanova, 2019:137-149). Otros
ejemplos se centran en grupos de WhatsApp, entre adolescentes con una enfermedad de-
terminada, para compartir la experiencia al alta del hospital, fortalecer la educacion para la
salud u otras iniciativas (Gomez-Gamboa, Gémez, Munoz y Farrés, 2018). Las enfermeras,
mediante el uso de tecnologias al realizar cuidados, pueden facilitar que los dispositivos
sean realmente un instrumento, un recurso que genere seguridad, educacion, posibilidad
de compartir, facilitar consultas, entre otros, o por el contrario dar excesiva importancia y
protagonismo al dispositivo tecnolédgico y subvertir el sentido de utilidad [del dispositivo]
como tecnologia de bienestar al servicio de las personas y para facilitar la calidad de vida.

La aproximacion de Tronto contribuye a la consideracion de que el cuidado, ademas de
una relacion dual entre dos personas, es también una cuestion de red (Barnes, 2019:70-
85). Esa perspectiva da cabida e incluye el entorno inmediato y comunitario en el que se
origina la necesidad de cuidado. Ello supone considerar a la familia y el entorno cercano
junto con el comunitario, el medio amplio en el que la persona se desenvuelve y relaciona.
El cuidado se sustenta al considerar imprescindible el relato de las experiencias concretas
de todas las personas implicadas o relacionadas (Ward y Barnes, 2016; Barnes, Gaha-

34 Esa orientacion se defiende y se ofrecen varios ejemplos innovadores y recientes de aplicacion en esa linea en la obra de
Carmen Dominguez-Alcon, Montserrat Busquets, Nuria Cuxart, y Anna Ramié (coord.) Tecnologias y nuevas relaciones
en el cuidado. Barcelona: Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona 2019, 244 pp. Disponible en https://
issuu.com/coib/docs/tecnolog_as_y_nuevas_relaciones_en_el_cuidado
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gan y Ward, 2018). De forma que proporciona la base, preocupacion, interés y confianza
para crear y reforzar redes entre personas y grupos que colaboran de forma solidaria.
Las enfermeras que tradicionalmente trabajan en entornos que fomentan la relacion entre
pares pueden impulsar y generar otros tipos de relaciones amplias, que incluyan distintos
actores, con los que de forma conjunta abordar y reflexionar acerca de las necesidades de
salud. Proporcionan asi el soporte necesario para trabajar esas relaciones en profundidad.
Por ejemplo: la atencién a necesidades de una familia al planificar el alta hospitalaria de una
persona con alta dependencia; el trabajo en una asociacion de padres y madres con hijos
con problemas de salud; la educacion sexual a un grupo de adolescentes; la inclusion de
las personas mayores, que viven en residencias, en la organizacion de las rutinas diarias.
Estos ejemplos muestran que bajo la perspectiva del cuidado se visualiza la importancia
del trabajo en red. El cuidado implica partir de todas las personas que comparten sus
vidas, sus habilidades y conocimientos, preocuparse por sus intereses y expectativas y
por cémo comprenden la situacion. De esa forma son actores esenciales en la situacion
de cuidado, y la experiencia en si misma se convierte en un potencial de crecimiento, de
autoestima y de reconocimiento para todos cuantos participan.

El analisis en profundidad y la conexion de la definicion de Fisher y Tronto desde la pers-
pectiva enfermera es un sugerente ejercicio en el que avanzar, a nivel individual y colec-
tivo, en todos y cada uno de los escenarios de la profesion. Es inaplazable considerar la
interdependencia entre las personas; repensar su participacion en todos los momentos
y aspectos de la atencion; ademas de redefinir el papel de la economia al reformular las
politicas democraticas (Tronto, 2017:19-35).

SITUAR AL MISMO NIVEL CUIDAR Y CURAR

En el avance de la consideracion social en cuanto a los resultados que se logran en
el cuidado es relevante e imprescindible que se sitde al mismo nivel curar y cuidar, recono-
ciendo la trascendencia y el valor ético y social del cuidado. (Engster y Hamington, 2015).
La diferencia entre curar y cuidar ha sido objeto de atenciéon por parte de diferentes auto-
res (Numbers y Amunsden, 1986). La enfermera eticista Sally Gadow, en 1985, llev6 a los
debates de la ética clinica una voz diferente a la bioética dominante, sefialando elementos
de la ética del cuidado y, poniendo énfasis en la subordinacion existente del cuidado a la
curacion®, A su vez Kohlen (2019) alerta que la aplicaciéon de la tecnologia, y/o técnicas

35 Como recuerda Kohlen en el capitulo 2 de la presente obra: “El espectacular aumento de la tecnologia en el cuidado de
la salud ha ensombrecido la imagen del cuidado, especialmente el cuidado que se posiciona como la esencia de una
relacion profesional. Cuidar tiene connotaciones de hospicio, es decir, cuidar que los pacientes no sean abandonados
cuando se pierde la esperanza de la curacion. Mientras la esperanza permanece, sin embargo, no es el cuidado lo que
lograra la curacion. Es la experiencia técnica la que repara la valvula o ajusta la didlisis. [...] Cuidar, haciendo que los
pacientes se sientan mas comodos, tal vez incluso apreciados, no detendra la patologia; por lo tanto, no esta permitido
desviar el tiempo y la energia que se puede invertir en la curacion. Donde no hay conflicto entre ambos, es porque la
curacion es imposible. Cuando surge un confiicto, la curacion tiene prioridad” (Gadow 1985: 31).
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muy complejas, puede dificultar que quien las aplica centre la atencion en la persona y por
ello obvie el cuidar. Y por tanto el cuidado quede relegado, ya no solo por el tratamiento
sino por la complejidad de las técnicas que precisan algunos tratamientos. En este aspec-
to conviene recordar que el valor del cuidado es equiparable al valor de la justicia en la
sociedad actual. De acuerdo con Camps (2011) “.. el cuidado es un valor socialmente tan
importante como la justicia, por lo que debe ser contemplado como un valor fundamental
en la busqueda de una sociedad mas equitativa”. Y es importante relacionar esa afirmacion
con un escrito anterior de la misma autora, en 2005, indica que “Se han de situar al mismo
nivel el curar y el cuidar”®.

La dicotomia entre el cuidado orientado a la persona y el tratamiento orientado a la cu-
racion se basa en una comprension excesivamente simplificada de la medicina y de la
enfermeria. El cuidado y la curacién a menudo se presentan como si fueran realidades
irreconciliables, que incluso separan a profesionales y sus formas de hacer. Sin embargo,
la realidad muestra que en la atencion a la salud, no pueden separarse. Trabajar por y para
la salud de las personas requiere de una aproximacion compleja y diversa, decididamente
transdisciplinar, centrada en la dignidad, buscando el bienestar, confort, seguridad, cali-
dad de vida y respeto por los deseos de la persona atendida. Lo que realmente importa
es como mejorar la organizacion social del cuidado y la provisién directa del mismo como
practica, que va mas alla de una serie de acciones destinadas a satisfacer necesidades
de manera estandarizada. No hay que ver el cuidado como “mercancia”, sino el “cuidado
esencial” que reivindica Boff (2002). Por ejemplo, la relevancia del cuidado y proteccion de
la piel en tratamientos oncoldgicos; la importancia del inicio de la movilizaciéon después de
una intervencion quirdrgica; lo fundamental de la comprension de la adecuacion de la dieta
en un deportista con diabetes. También lo esencial de la educacion para la salud antes del
alta hospitalaria después de un problema neuroldgico; la adecuacion de los tratamientos
a las rutinas y dinamica diaria de la persona que los precisa al volver a la vida laboral; la
seguridad que genera la informacion y comunicacion con la familia de personas que han
de permanecer aisladas por sus tratamientos; el bienestar que produce la organizacion
de las unidades de hospitalizacion de acuerdo a las necesidades basicas de las perso-
nas ingresadas, por ejemplo respetando el suefio; la puesta en marcha de un programa
de educacion para la salud a un grupo de poblacion determinado; la ayuda a una familia
a adecuar su hogar porque un miembro de ella presenta problemas de limitacion de la
movilidad. Todos son ejemplos que muestran lo esencial de tener en cuenta los detalles y
matices que marcan la diferencia del buen cuidado, desde la perspectiva de aplicacion de
la ética del cuidado a la practica cotidiana.

La afirmacion de Leininger “Pueden existir cuidados sin curacion, pero nunca existira cu-
racion sin cuidado” (1991) implica que es esencial aprender a cuestionarnos acerca de
acciones poco defendibles éticamente cuando la curacion se ve comprometida por la falta

36 Victoria Camps en la “Presentacion” Los fines de la medicina Barcelona: Fundacio Victor Grifols i Lucas, 2005, 5y ss.
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de cuidado. Asi se muestra en situaciones como: en la administracion de un tratamiento
sin tener en cuenta en su planificacion las actividades de vida y situacion de la persona. O
en un alta hospitalaria sin tener en cuenta el contexto particular de la persona, su vivienda,
condiciones personales, familiares y sociales. O en las recomendaciones para la preven-
cion de problemas de salud, sin tener en cuenta la situacion de vida, trabajo, condiciones
y responsabilidades de la persona.

Un ambito en el que el cuidar y el curar se han entendido de forma conjunta es la atencion
al final de la vida. Los cuidados paliativos surgen con Cicely Saunders, enfermera y médi-
co, que supo establecer el cuidado como marco general de la atenciéon a los moribundos
(Clark, 2018). El hecho se explica por la ferviente defensa de Saunders de los cuidados
paliativos y por ser el final de la vida un ambito en el que claramente la medicina “tradi-
cional” fracasa. Ello no significa que las personas no sean candidatas a procedimientos
diagnosticos ni a tratamientos, significa que toda la atencién se focaliza y concreta en la
persona y sus deseos, al tiempo que todas las decisiones, tratamientos, actividades se
dirigen a su bienestar. El énfasis de la atencion se dirige a su cuidado. Saunders visualizé
claramente que el enfoque centrado en la enfermedad solo prestaba atencion a la caren-
ciay a la dependencia, no considerando la experiencia vital. No daba cabida al cuidado
de forma profesional y organizada. Para mejorar el final de la vida, el cuidado se entendié
como el aspecto fundamental desde el que organizar y llevar a cabo todas las acciones
relacionadas con ese proceso.

Progresivamente, el cuidado ha ido formando parte del discurso profesional e incluso
politico, lo que supone un avance. Pero precisa todavia de un amplio esfuerzo para que
no se trate Unicamente de un cambio de palabras. De ahi el compromiso de las enfer-
meras, con el cuidado. Tronto (2013) afirma que “Hay que privilegiar el cuidado” y apela
a la necesaria introduccién de indicadores sensibles a la practica enfermera. Es preciso
que las enfermeras analicen y tengan conciencia del impacto y logros de las actividades
de cuidado que realizan, que lo defiendan y transmitan a fin de que no exista un vacio de
enormes consecuencias (Lunardi, Peter, y Gastaldo, 2006, Bjorklund, 2004, Busquets
etal., 2017).

Curar sin cuidar acentta la dependencia, no ayuda a la persona, familia y/o grupo, a de-
sarrollar sus capacidades para afrontar la situacion, tomar decisiones, comprender que
sucede y darle sentido, maodificar la conducta y aprender nuevas formas de vida. Por ello,
cuando la atencién a la salud se centra solo en la curacion, y no da cabida al cuidado,
se atenta directa y gravemente a la dignidad de la persona. Sea cual sea la situacion de
cuidado, derivada o no de una situacion de enfermedad, es imprescindible hacerlo de
forma inclusiva, teniendo en cuenta la particularidad de la situacion y las personas que la
experimentan. De ahi la importancia ética del papel y la responsabilidad enfermera; colo-
car realmente a la persona en el centro de la accion, reorientar la mirada, la perspectiva
profesional y, en consecuencia, el ambito de accion/ intervencion en cualquier situacion de
cuidado, esté implicada o no la enfermedad.
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COMPRENDER LA ETICA DEL CUIDADO
EN EL ENTORNO ASISTENCIAL

La preocupacion por la clarificacion de conceptos, especialmente el cuidado, la
ética del cuidado y su aplicacion y desarrollo en la practica enfermera y en la asistencia, ha
sido una constante desde el inicio del proyecto. La ética del cuidado se sigue mostrando
problematica en cuanto al posicionamiento y consenso a la hora de definir y concretar
sus rasgos esenciales (Engster, 2016). Se considera una teorfa moral, aunque algunos
autores se refieren a teoria del cuidado (Hamington 2012). Otros estudiosos del tema, al
profundizar y escribir sobre ello, sefialan varios rasgos y los consideran desde perspectivas
variadas, no siempre coincidentes. Sin embargo, un analisis pormenorizado pone énfasis
y sefiala matices aplicables a distintos niveles o entornos (Collins, 2015). Una forma de
centrar la reflexion es partir de la consideracion sobre la ética del cuidado que ofrece la
Encyclopedia of Philosophy®":

“Implica que hay un significado moral en los elementos fundamentales de
las relaciones y dependencias en la vida humana. La ética del cuidado bus-
ca mantener las relaciones contextualizando y promoviendo el bienestar de
quienes cuidan y quienes son sujetos de cuidado, en una red de relaciones
sociales. [...] Siguiendo la tradicion sentimental de la teoria moral, la ética del
cuidado afirma la importancia de cuidar la motivacion, la emocion y el cuerpo
en la deliberacion moral, asi como el razonamiento a partir de detalles”.

El interés por el tema ya se plantea con el libro de Milton Mayeroff, On Caring (1971), que
es una de las obras originales pioneras de la ética del cuidado. En ella, el autor describe el
cuidado como acompafiar el crecimiento de otra persona y define las actitudes basicas del
cuidado, aungue la aparicion de la ética del cuidado como teoria moral se atribuye a los
trabajos de la psicologa Carol Gilligan (1982) y la fildsofa Nel Noddings (1984). Ambas con-
sideraron que la “voz del cuidado” es una alternativa legitima a la “perspectiva de la justicia”,
centrada en los derechos humanos. El pensamiento feminista, en los afnos ochenta del siglo
XX, aporté el valor de la moralidad femenina como fuente de intuiciones morales auténticas
y valiosas. Dado que todas las personas precisan cuidados para vivir, el planteamiento del
que parte Gilligan es que los seres humanos somos ontolégicamente relacionales, oponién-
dose de esta forma a la idea de independencia del pensamiento liberal. Gilligan encuentra
dos tipos de respuesta moral que denomina, la “Etica de la Justicia o Imparcialidad” y la
“Etica del Cuidado o Responsabilidad”. En la primera priman las respuestas normativas vy las
leyes, en consecuencia, trata de ser imparcial y objetivo. En la segunda, la respuesta moral
asume la responsabilidad de uno mismo en relacion con los demas y pone en valor la subje-
tividad, la relacion interpersonal y el contexto concreto de vida. En la primera los instrumen-
tos para establecer como se debe actuar son unas buenas normas preestablecidas y una

37 Sander Staut en la Encyclopedia of Philosophy (https://www.iep.utm.edu/care-eth/) (Acceso 27.08.2020).
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defensa de los derechos de la persona, en la segunda es el didlogo y la negociacion. En la
ética de la responsabilidad o del cuidado lo esencial es el reconocimiento del otro, por ello
responde reconociendo las necesidades concretas y no obedeciendo a principios morales
abstractos. Gilligan inicia la comprension de una nueva forma de entender la moralidad que
tiene lugar en relacion con el otro ofreciendo argumentos, de especial interés al considerar
y profundizar en el conocimiento enfermero (Busquets, 2016).

Desde Gilligan la ética del cuidado ha seguido su desarrollo promovido por diversas au-
toras®® que afianzan su valor ético destacando que el cuidado: (a) afiade un enfoque par-
ticularizado al enfoque abstracto y general de la ética de la justicia, comprendiendo que
la justicia es la posibilidad de las personas de ser diferentes de acuerdo a sus proyectos
vitales y circunstancias personales; (b) es una ética relacional en la que mas que el deber
lo que importa es la relacion con las personas, que se unen en redes de relacion reciproca
e interdependiente; (c) sefala la implicacion y el compromiso directo y personal con los
demas. El amor, la empatia y la compasién conectan con las personas que precisan ayuda;
(d) hace compatible la racionalidad con la emotividad, superando el obstaculo de la objeti-
vidad; (e) no se limita a cumplir la ley, sino que se interesa por las personas y las situaciones
concretas de aplicacion (Camps, 2010:90).

Barnes y Branelly (2008) sefalan que la capacidad de respuesta es esencial y que tiene
lugar cuando el valor ético del cuidado, da lugar a actitudes y conductas de: atencion que
requiere escuchar y comprender las circunstancias de aquellos que buscan o necesitan
ayuda; responsabilidad que incluye asumir la atencién y particularidad de las necesidades,
tanto las personas receptoras del cuidado como de las personas cuidadoras y que supone
responder de los resultados frente a ellos; confianza, para o que es preciso disponer de
tiempo, dedicacion y comprension. La confianza implica, también, el convencimiento de en
la capacidad innata potencial de cada persona para afrontar la situacién; competencia que
supone disponer de los conocimientos, habilidades y aptitudes necesarios para responder
de forma segura a la necesidad; solidaridad al tener en cuenta que el cuidador puede en-
contrarse en el lugar de la persona cuidada. En cuanto a los principios de la ética del cuida-
do, las autoras citadas (p.384) reafirman y ponen énfasis en centrar la atencién en el recep-
tor del cuidado, en quien cuida y en la relacion entre ambos. Senalan la importancia de una
negociacion continua entre quienes brindan la atencion y quienes son sujetos de la misma.

En suma, el valor ético del cuidado, desde la perspectiva feminista, radica en su forma dife-
rente de resolver las situaciones de la vida diaria y los conflictos éticos, y en su capacidad

38 Joan Tronto, Annette Baier, Virginia Held, Eva Feder Kittay, Sara Ruddick, que, entre otras, muestran las influyentes
contribuciones de esas autoras a la ética del cuidado (Dominguez-Alcén 2013:91-117; 2017:43-93; Dominguez-Alcon et
al., 2019a: 19-48 Nuevas politicas del cuidar. Alianzas y redes en la ética del cuidado. Barcelona: Col-legi Oficial d’Infer-
meres i Infermers de Barcelona 2018. Disponible en: https://issuu.com/coib/docs/llibre_nuevas_pol_ticas_del_cuidar_y
Dominguez et al., 2019b:23-55 Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado. Barcelona: Collegi Oficial d’Infermeres i Infer-
mers de Barcelona 2019. Disponible en https://issuu.com/coib/docs/tecnolog_as_y_nuevas_relaciones_en_el_cuidado
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de transformacion de las estructuras politicas, de las instituciones sociales, de las profesio-
nes y de las conductas individuales (Sevenhuijsen, 2004). En el cuidado los principios éti-
cos “tradicionales” se concretan al servicio de las personas (Camps, 2010:90). Lo esencial
es el énfasis en la interrelacion, la concrecion, el didlogo y la negociacion (Urban-Walquer,
2012). El cuidado es un valor y una préactica transformadora que contribuye a reconsiderar
las politicas de atencion, reformula los modelos exclusivamente individualizados y favorece
la reflexion para crear las mejores condiciones posibles de bienestar y no centra, exclu-
sivamente, la atencion en la respuesta a situaciones de carencia. En palabras de Tronto
“La contribucion distintiva de la ética del cuidado es ofrecer una vision critica de la dimen-
sién politica del cuidado como una responsabilidad colectiva” (Tronto, 2013). El desarrollo
de politicas y practicas basadas en la ética del cuidado tiene el potencial de permitir un
didlogo efectivo entre personas cuidadoras, e incluir la perspectiva de los receptores del
cuidado. Proporciona un lenguaje dentro del cual los responsables de planificar y brindar
cuidado pueden hablar, sobre la ayuda que necesitan, con quienes reciben atencion y con
los miembros de la familia o grupo (Barnes y Branelly, 2008: 386).

En los parrafos siguientes se plantea la aplicacion de la ética del cuidado en el contexto
de la practica enfermera que, en gran medida, ampara su trabajo en guias o protocolos
de buena practica que establecen unas normas de actuacién. Cuando se trata de guias
de practica clinica, normas o protocolos éticos, se basan en la evidencia cientifica y en el
cumplimiento de los estandares éticos asumidos por las instituciones. Son protocolos o
procedimientos, que ofrecen, a la luz de casos o situaciones tipo, qué hacer. Sin embargo,
de acuerdo con la ética del cuidado, para su cumplimiento es preciso contextualizarlos en
cada caso concreto. El sentido ético del cuidado enfermero es dar cuenta de los valores
implicitos en las normas o guias, encontrando su justificacion ética en las situaciones
concretas (Ledn-Correa, 2008), y viceversa, de acuerdo con los valores de las personas
involucradas, reformular las normas si es preciso (Kohlen y Tronto, 2017: 20-32).

La acogida de las personas para un ingreso hospitalario es un buen ejemplo para com-
prender la ética del cuidado en el ambito asistencial. El procedimiento de acogida de
personas en el ingreso hospitalario suele estar protocolizado en todas las unidades asis-
tenciales. Tiene como objetivo recoger informacion detallada y completa acerca de la per-
sona que requiere cuidado, al tiempo que recibirle. La aplicacion del protocolo de acogida
requiere en primer lugar la presentacion de quienes van a atenderle, explicar las rutinas
institucionales, seguido de la recopilaciéon de datos personales y clinicos que permitan
conocer a la persona lo suficiente para poder individualizar el cuidado. De acuerdo con
la ética del cuidado, ya desde el inicio hay que prevenir la posibilidad de establecer una
relacion de poder y de jerarquia. Para ello es preciso hablar con la persona sobre lo que
significa la situacion para ella, como la vive y experimenta, teniendo en cuenta que puede
estar influida por convenciones o circunstancias particulares, ya sean positivas o negati-
vas. Significa proporcionar la informacion precisa y adaptada para responder a sus dudas
y/0 preguntas de manera sincera, promoviendo un conocimiento mutuo y el inicio de una
relacion de confianza. Un aspecto esencial es estar alerta a los juicios de valor, ya que la
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persona acogida puede formar parte de un colectivo sujeto a estereotipos o estigma so-
cial desfavorecido o por el contrario relevante socialmente. Es necesario que ello no sea
causa de una situacién injusta discriminatoria o privilegiada. Se trata de recoger el dato y
tenerlo en cuenta como potencial generador de una necesidad especifica de cuidado. La
informacion sobre la existencia de condiciones socioecondmicas desfavorables en cuanto
a medios disponibles es importante en caso de necesidad de iniciar ayuda social. Conocer
si la persona tiene unas u otras creencias o religidon es relevante para ofrecerle este servi-
cio o tenerlo en cuenta si interfiere en algun cuidado. Conocer la forma de convivencia es
relevante para prever el cuidado en el domicilio, si fuera preciso. Conocer los habitos de
vida cotidiana es importante para tratar de adaptar al maximo a los de la vida en el hospital.
Es imprescindible conocer con quien quiere compartir la informacion clinica. Los matices
son multiples.

Aplicar el protocolo de acogida es comprender su objetivo y ser capaz de llevar a cabo la
relacion necesaria. El objetivo es acoger a la persona, la relacién debe establecerse con
ella, solicitando su consentimiento para la participacion de familiares o allegados. Solo
en las situaciones en las que no es posible obtener la informacion directa de la persona
debido a su estado (no consciente o estar muy alterada) la informacion de acogida se
obtiene a partir de las personas cercanas, teniendo en cuenta que pueden no tener la
misma perspectiva que la persona ofreceria por si misma. Desde la ética del cuidado se-
ria una mala praxis, por ejemplo, obviar la comunicacion con la persona por el hecho de
ser mayor o menor de edad, presuponiendo que no es capaz de comunicacion directa o
que no va a comprender. Y con esa presuposicion, no justificada, establecer la relacion
solo con familiares 0 acompafantes. Esa forma de proceder acentuaria la dependencia,
mermando la autonomia de la persona sujeto del cuidado. No es aceptable realizar una
comunicacion mediada, en la que la persona mayor o menor es “invisible” quedando al
margen en una situacion en la que es protagonista. La ética del cuidado promueve que
ese primer contacto facilite un acercamiento relacional, particular especifico, en contexto
y que, a pesar de lo dificil que puede ser la situacion, la persona se sienta segura, acom-
pafada, escuchada. Como afirma Barnes el concepto de cuidado modifica la relacion, la
perspectiva de quien cuida, su presencia, cémo materializa el cuidado y lo que permite su
identificacion, influye en los temas de la conversacion y en la organizacion de encuentros
sucesivos. Barnes (2015: 31 y ss) precisa que es necesario ir mas alla de la relacion dia-
dica y plantear el papel de la familia, o personas significativas cercanas que también son
sujeto de cuidado. Son otros actores que intervienen en la relacién de cuidado. El énfasis
en la interdependencia, en el ambito asistencial implica que la necesidad de cuidados
se aborde en conjunto, entre la persona, familia o allegados, enfermera y otros actores
implicados.

Es importante tener en cuenta que la identidad de la persona se genera, en gran parte,
a partir de la mirada de los demas (Bayés, 2005). Asi la persona a la que se aparta de
la relacion, puede verse a si misma mas dependiente de lo que en realidad es. Lo que a
su vez va a tener influencia en la relacién con sus familiares o con otras personas que,
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sin cuestionamiento asumen una mayor dependencia, en vez de tratar de promover y
favorecer formas de autonomia. El mismo argumento seria valido cuando la identidad de
la persona que precisa cuidados se focaliza, exclusivamente, en la enfermedad y en los
aspectos carenciales centrando en ellos toda la atencion. Desde la perspectiva ética es
imprescindible reconocer €l error que supone establecer juicios morales en funcion de la
posicidn que se ocupa en la relacion, ya sea de cuidadora o de receptora de cuidados, ya
que la vulnerabilidad puede usarse para definir el papel de cada cual en esa relacion. Lo
que llevaria a profundizar en las relaciones de poder de quien cuida sobre quien es sujeto
del cuidado (Barnes, 2018).

La perspectiva democratizadora del cuidado en la comprensién de la dimensioén ética de la
relacion, presta atencion a quien cuida. En el ejemplo anterior, en el que en la acogida se
establece la relacion con la familia o allegados, ya que se presupone falta de capacidad a
causa de la edad de la persona atendida, es importante plantear si la experiencia de la per-
sona que realiza la acogida, sus valores, dificultades, posibles conflictos intergeneraciona-
les u otras situaciones, estan influyendo en su conducta. Y si sus experiencias previas po-
sitivas y negativas o los posibles prejuicios o estereotipos, respecto a la vejez, la infancia,
u otros colectivos, estan formando parte de su respuesta profesional. Asi, la preocupacion
gira en torno a ;,cémo se construyen los conceptos en juego en la situacion de cuidado?
Por lo que identificar, reconocer y reflexionar, de forma critica, acerca de los elementos que
pueden influir en la conducta de la persona que cuida, es esencial. Esa reflexion es la que
permite reorientar las acciones, a fin de preservar la dignidad, fomentar el reconocimiento y
el respeto de la persona atendida y de la persona que cuida. Todo ello tiene impacto en la
respuesta a la situacion de cuidado con expectativa de resultado positivo. En ese proceso
es de especial relevancia la sensibilidad ética acerca de los limites, que la propia persona
afectada establece para preservar su identidad e intimidad, en un contexto de aplicacion
de la responsabilidad ética profesional.

Las situaciones de necesidad de cuidado pueden colocar a las personas en posicion vul-
nerable®, aunque también, al contrario. La vulnerabilidad puede ser fuente de sufrimiento
cuando la provision de cuidado no la tiene en cuenta. Por ello en funcién de como se cui-
da, el sufrimiento puede verse acentuado. Bayés (2009) afirma que no se trata de eliminar
todo sufrimiento, sino de eliminar el que es evitable mediante el cuidado y la atencién. Por
ejemplo: en la ayuda para llevar a cabo las actividades de la vida cotidiana: la rigurosa pro-
teccién de la intimidad; la delicada manipulacion del cuerpo; la adecuacion del medio; la
propuesta de las medidas antes de llevarlas a cabo, facilitando la informacién ajustada a la
persona en tiempo y lugar; fomentar la expresion de sentimientos que la situacion origina;
ayudar a desarrollar la capacidad de autocuidado y/o de participacion; promover que la
persona a pesar de estar afectada por grados de dependencia no pierda el sentimiento de
autonomia (Muriel-Fernandez, 2016).

39 En posicion de poder.
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Comprender la ética del cuidado en el entorno asistencial es centrar la atencion en la
significacion de la experiencia de enfermar y de ser atendido, haciendo posibles las for-
mas y modos de participacion del sujeto de cuidado en las decisiones que le afectan. Al
mismo tiempo, ese enfoque lleva a conocer a la persona lo suficiente como para poder
identificar el cuidado o matiz a tener en cuenta, en cada situacién concreta para su bien-
estar, segun como se realiza el cuidado desde los aspectos corporales y materiales hasta
los intangibles que incluyen sentimientos y emociones. De esta manera las acciones de
cuidado formalizan la responsabilidad ética profesional y proporcionan argumentos éticos
para actuar.

Tronto, Barnes, Moser y Kohlen en el transcurso de los seminarios han afirmado y argu-
mentado ampliamente que el cuidado es a la vez una accion y una forma de organizacion.
El cuidado aplicado a las instituciones de salud implica una forma diferente de gestionar y
tomar decisiones. Los espacios de deliberacion creativa de Tronto son primordiales en las
instituciones, en todos los niveles de gestion. Se trata de disponer de tiempo y espacio
para debatir®® periddica y conjuntamente, en el seno de los equipos de salud como se esta
cuidando, qué problemas surgen, la puesta en marcha de innovaciones o0 nuevas técnicas,
la inclusion de tecnologia avanzada, la seguridad de las personas atendidas, como se tra-
tan los aspectos de la informacion y comunicacion, el papel y necesidades de las familias y
personas significativas, o la incorporacion de nuevos profesionales, entre otros. Incluyendo
también aspectos ligados a la intimidad, consentimiento, futilidad, final de la vida, investi-
gacion, o situaciones inéditas que afectan a la sociedad global como la actual pandemia
COVID-19. Se trata de una gestidn que requiere trabajo colaborativo, en equipo, en el que
entre todos se teje y amplia una red cuidadora, en la que los profesionales incrementan su
sentido de pertenencia y participacion y ganan seguridad profesional. De esa manera se
fortalece su competencia para que la persona atendida, su familia y entorno cercano se
sienta escuchada, acompanada, comprendida y segura.

La ética del cuidado es relevante para comprender la significacion del cuidado. El objetivo
de aplicacion de la ética del cuidado es recordar la perspectiva relacional y contextual que
condicionan la provision de cuidado. La ética del cuidado se dirige a transformar la situa-
cion mediante las relaciones de cuidado, buscando los mejores resultados, con la parti-
cipacion de la persona que es sujeto de cuidado. Aungue es importante tener en cuenta
la relacion cara a cara, la sensibilidad ética y el compromiso profesional van mas alla. La
preocupacion y forma de aproximacion en la relacion de cuidado, desde la perspectiva
de la ética del cuidado, incluye el entorno inmediato, cercano de la persona atendida, el
contexto mas amplio en el ambito institucional, de la organizacién y del sistema en el que
la relacion se desarrolla.

40 Espacios que requieren preservar condiciones adecuadas que faciliten y promuevan que puedan ser tratadas cuestiones
que precisan sensibilidad ética, en contextos donde es posible que temas relacionados con la ética del cuidado tengan
apenas posibilidad de ser visibilizados y tenidos en cuenta.
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El esfuerzo por aplicar el valor ético del cuidado en las instituciones de salud compromete
directamente a las enfermeras. El valor ético del cuidado en la practica enfermera radica
en su forma diferente de afrontar y resolver las situaciones de la vida diaria y los conflictos
éticos: se refiere siempre a las personas, coloca los principios éticos universales al servicio
de las mismas; fomenta la responsabilidad compartida entre personas que se unen en
una red de relacion de reciprocidad e interdependencia; comprende que la igualdad es la
posibilidad de ser diferente de acuerdo a los proyectos vitales y circunstancias personales;
compagina razones y sentimientos, superando el obstaculo de la objetividad; y pone énfa-
sis en el didlogo como instrumento clave para adecuar la accion/ intervencion enfermera a
cada situacion de cuidado (Busquets et al., 2019).

Perspectiva enfermera y resultados del cuidado

Decidir en qué centrar la atencion, en cada uno de los puntos que constituyen este
primer capitulo, no ha sido facil. La eleccion y el enfoque han tenido presente de forma
permanente que, en la practica enfermera cotidiana del cuidado, se precisan conceptos
claros que posibiliten tomar decisiones, a menudo répidas, en un contexto planificado
previamente. De esa forma se da respuesta efectiva, desde la perspectiva enfermera, para
obtener los mejores resultados de cuidado posibles. Al comienzo del desarrollo del Pro-
yecto, se establecidé una organizacion que, desde la planificacion y mediante las activida-
des desarrolladas, dieron lugar a la primera fase (2015-2020)*'. En los cuatro seminarios,
se han presentado un total de 24 experiencias innovadoras especificas y 6 reflexiones
sobre algunos de los temas tratados en las mismas. La Tabla 7 resume los rasgos de base
que muestran esa trayectoria de reflexion mediante: (1) el empefio de profundizar en los
aspectos tedricos y conceptuales del cuidado y de la ética del cuidado; (2) la aplicacion
de los mismos a la realidad, cotidiana individual e institucional, del cuidado con atencion
a factores y formas de desarrollo; (3) el cambio de enfoque, particularidades, impacto y
consecuencias en la creacion y aplicaciéon de tecnologias de bienestar; y (4) la ineludible
tarea de incluir la ética del cuidado en las estructuras e instituciones en las que tiene lugar
el cuidado.

BIENESTAR, SEGURIDAD Y PARTICIPACION

El presente libro argumenta el interés y la coherencia del tema elegido para el 4°
Seminario, en conexion con los tres anteriores. La preocupacion ha girado alrededor de la
necesidad de cambios en las estructuras y condiciones necesarias para la realizacion del

41 Que concluye con la publicacion del presente cuarto libro del Proyecto.
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cuidado, a fin de convertir la intuicion del valor del impacto del cuidado enfermero en cer-
teza, evidencia y resultados. Para ello se pone énfasis en visualizar la informacion sensible
a dimensiones que existen, pero que todavia a final del primer semestre de 2020, se siguen
considerando de forma limitada. El objetivo es “qué hacer” para que puedan ser contem-
pladas y tenidas en cuenta por parte de las estructuras formales del sistema, de forma que
hagan posible evaluar el impacto y el resultado real del cuidado en la asistencia, la gestion,
la investigacion y en la formacién. Se trabaja en las posibilidades de transformacion a partir
del cuidado, junto con la necesidad y el compromiso que surge al avanzar en la reflexion
y sensibilidad ética del cuidado en la sociedad del siglo XXI, en la que enfermeras y enfer-
meros estan llamadas a tener un papel crucial. El objetivo general en la 42 convocatoria del
Seminario es hacer propuestas para incluir la ética del cuidado en el debate ético de las
instituciones de salud como indicador de buena practica asistencial y en las instituciones
educativas como criterio de buena formacion.

El desarrollo y actividades del 4° Seminario dan lugar al libro Etica del cuidado, innova-
cion inclusiva y calidad asistencial. La obra comprende 16 capitulos que se distribuyen en
cinco Partes que giran alrededor del bienestar, seguridad y participacion en el cuidado.
En la Parte | se presentan los aspectos tedricos y metodoldgicos. El capitulo 1 plantea
una reflexion sobre las practicas y resultados del cuidado con criterios de sensibilidad y
respuesta ética. A continuacion, el capitulo 2 y el capitulo 3 presentan los temas desarro-
llados por Helen Kohlen en las dos ponencias del seminario, la primera sobre el reto que
supone hacer que diferentes voces importen y la segunda se centra en cdmo conseguir
movilizar la ética hacia el cuidado democratico en los servicios de salud. En la Parte I,
las experiencias de los capitulos 4, 5, 6, y 7, prestan atencion a temas relacionados con
el cuidado como realidad material. Tratan de la practica enfermera y medidas sensibles al
cuidado en el capitulo 4, y de los cuidados orientados a resultados de salud en el capitulo
5. El capitulo 6 presenta experiencias en innovacion y calidad asistencial en pediatria, a
partir de dos ejemplos que abordan procesos: de satisfaccion y de aprendizaje relaciona-
dos con el bienestar y confort en adolescentes. El capitulo 7 presta atencion al tema de
la ética y valor del cuidado en las politicas de salud. En la Parte Ill las aportaciones giran
alrededor del enfoque de resultados en el cuidado, con énfasis en la traslacion de acciones
y forma de medirlas en la ensefanza, aprendizaje y gestion del cuidado. Son ideas que
se desarrollan en el capitulo 8 que profundiza en la naturaleza ética de la educacion de
enfermeras profesionales, y en el capitulo 9 que aborda la ética del cuidado y la planifica-
cion de decisiones. La Parte IV del libro, esta dedicada a experiencias de los Comités de
Etica Asistencial (CEA) y comprende cinco capitulos. Cada uno de ellos presenta aspectos
diferenciales y complementarios en la reflexion acerca del papel actual de los CEA y las
posibilidades de transformacion de estructuras. El capitulo 10 introduce la vision de los
CEA desde la perspectiva enfermera en cuanto a los resultados del cuidado. En el capitulo
11 se analiza la responsabilidad de la calidad ética institucional a partir del Comité de Etica
Institucional y de los espacios de reflexion ética. El capitulo 12 profundiza en los aspectos
de participacion y espacios de reflexion sobre ética asistencial; y el capitulo 13 centra el
interés en la evolucion de posicionamientos de los CEA en la préctica clinica. El capitulo
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14 trata de enfoques especificos de sensibilidad ética institucional; y esta Parte concluye
con el capitulo 15 que gira alrededor de la defensa y voz del paciente [en los CEA] como
responsabilidad enfermera. En la Parte V con el capitulo 16, ultimo del libro, se reflexiona
sobre el avance de la democratizacion del cuidado y se realizan algunas consideraciones
acerca de las ensefianzas a partir de las iniciativas presentadas y debatidas en el proyecto
y sobre nuevas propuestas participativas.
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Tabla 1.1

Perspectiva enfermera y resultados del cuidado en la reflexion
desde la ética del cuidado

Aportacion tedrica
en los seminarios
del Proyecto

Rasgos destacados a partir del posicionamiento
de las ponentes, de la reflexiéon con los participantes
en los Talleres y trabajo de los equipos

Joan Tronto
Primer Seminario
(Septiembre 2016)

Cuestionamiento y clarificacion conceptual y tedrica, sobre la defini-
cion de cuidado, ética del cuidado, responsabilidad individual, colec-
tiva e institucional. Capacidad de transformacion social a partir del
cuidado y de la ética del cuidado. Presentacion de reflexiones sobre el
lenguaje, la visibilidad del cuidado, y la responsabilidad profesional, en
la orientacion hacia resultados del cuidado.

Marian Barnes
Segundo Seminario
(Octubre 2017)

Aplicacion de la perspectiva de la ética del cuidado a la politica social,
al bienestar de las personas, calidad de vida y relaciones de cuidado.
Utilidad de explorar nuevas configuraciones, mas alla de la relacion
dual, al abordar las situaciones de cuidado y los resultados que con-
siguen. Contextualizar el cuidado a fin de profundizar acerca de la
justicia. Establecer alianzas como contribucion al consenso, a refor-
zar conceptos y conexiones en las relaciones de cuidado. Avances
posibles mediante formas innovadoras de hacer frente a la provision
de cuidado. Presentacion de experiencias relacionadas con: la com-
petencia profesional; la ética del cuidado en las unidades de cuidados
intensivos; el uso de nuevas metodologias en la autonomia de ado-
lescentes frente al tratamiento; y favorecer el buen trato en el enve-
jecimiento.

Ingunn Moser
Jornada preparatoria
(Octubre 2018)
Tercer Seminario
(Enero 2019)

Promocién de un enfoque interactivo y participativo en la innovacion
en el cuidado. Prestar atencion al impacto y consecuencias en la crea-
cion y aplicacion de tecnologias de bienestar, y énfasis en la perspec-
tiva de los valores y consecuencias sociales, ademas de considerar la
efectividad y rentabilidad. Presentacion de experiencias relacionadas
con aplicaciones tecnolégicas habituales, de uso consolidado; cui-
dado a distancia; dispositivos de asistencia directa, asistentes per-
sonales, inteligencia artificial; uso de robots en el cuidado; realidad
virtual y simulacion en la formacion; y estructuras tecnolégicas sobre
visualizar, comunicar, y almacenar datos.

Helen Kohlen
Cuarto Seminario
(Septiembre 2019)

Aproximacion a formas de implementar iniciativas para facilitar la
transformacion de las estructuras que establecen y constituyen las
condiciones para la realizacion del cuidado. Presentacion de expe-
riencias que se organizan alrededor de cuatro ambitos: sistemas de
medidas del cuidar con enfoque en los resultados del cuidado; pro-
fundizar en como el cuidado se convierte en realidad material, en ac-
ciones/ intervenciones de la practica enfermera con otros colectivos;
analizar como se trasladan estas acciones a la ensefianza/aprendiza-
je del cuidar; y como los CEH (Comités de Etica Hospitalaria) acogen,
elaboran, tienen en cuenta y resuelven los temas que se les plantean
sobre las situaciones asistenciales, desde la perspectiva de la ética
del cuidado.

62



CAPITULO 2

El desafio de hacer

que diferentes voces importen.
Comités de bioética,

ética hospitalaria y temas

de cuidado

Preguntas y cémo abordarlas

Bioética y Comités de Etica Asistencial: la ética basada en principios
Bioética: su origen y lenguaje

El desarrollo de Comités de Etica Asistencial

El dominio de los principios con enfoque en la autonomia

¢ Mltiples profesiones significan multiples voces?

¢, Cdémo mejorar la participacion?

Mas alla de la orientacion dominante: la ética del cuidado

La ética del cuidado y su camino hacia el cuidado de la salud

El giro politico en la ética del cuidado

El estudio de campo en Alemania: una mirada a las discusiones de caso
Resultados con respecto al marco ético y al lenguaje. Presentacion de caso
en un CEA

Anciana, sola y con un diagnostico de demencia: “Ella quiere irse a casa”
Interpretacion

Conclusion
Bibliografia

Helen Kohlen

63




Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 2 - El desafio de hacer que diferentes voces importen.
Comités de bioética, ética hospitalaria y temas de cuidado

En la practica asistencial pueden surgir problemas éticos por diversos motivos. Por
ejemplo, en relacion con el consentimiento, derivados de la implicacién de determinadas
practicas, como el screening genético. Pero también pueden surgir cuando las practicas
de cuidado no se realizan adecuadamente porque no se presta atencion a las necesida-
des de las personas atendidas o cuando no estan presentes las acciones de cuidado, por
ejemplo, para ayudar a comer a una persona con demencia.

Estos problemas requieren respuesta, y la ética es, en un sentido, la institucionalizaciéon de
esa respuesta. Desde el punto de vista de las personas en el mundo real de los hospitales,
se podria decir que la ética se refiere a una organizacion que designa personas que tienen
cierta autoridad y responsabilidad en las estructuras institucionales*?. Para los clinicos, la
ética es un recurso al que apelar en el trabajo cotidiano y un sistema de egjercicio respon-
sable. Los Comités de Etica Hospitalaria (CEH) pueden ser una forma organizativa y un
recurso estructurado que ofrece el lugar y el tiempo para debatir las cuestiones éticas.
Se trata de escuchar voces diferentes de profesiones y posiciones variadas. Voces que
hablan distintos lenguajes dependiendo de su comprension de la ética®. La ética nunca ha
sido tan solo ética. Sabemos o0 no acerca de ciertas teorias, modelos y conceptos éticos,
anteponemos un marco a otro, asi es como se construye nuestra mentalidad ética y se da
forma a nuestros diferentes lenguajes.

El presente capitulo se inicia desde la percepcion, convencimiento y constatacion que los
Comités de Etica Asistencial (CEA) han ido de la mano del discurso y practica de la biog-
tica. Mientras el discurso sobre la autonomia y la ética basada en principios ha dominado
el campo de la bioética, se ha marginado la ética y el lenguaje del cuidado. Los resultados
de un estudio de campo realizado en Alemania, que investigo las practicas concretas de
Comités de Etica Asistencial, revelaron que el enfoque en la bioética y la autonomia puede
reducir el lenguaje hasta tal extremo que incluso desaparecen las cuestiones relativas al
cuidado. Mas adelante se muestra un ejemplo.

Preguntas y cé6mo abordarlas

En la década de 1990, cuando los Comités de Etica Asistencial evolucionaron en
Alemania, la Asociacion Alemana de la Iglesia Luterana y Catdlica fue la primera en apoyar
su implementacion. Poco después, las Organizaciones de Acreditacion de Atencion Médi-

42 ;Qué se entiende aqui por estructura? Dar mas tiempo a las personas atendidas y familiares de lo que se reconoce.
Cuando una situacion tiene resultado negativo, se es responsable a pesar de estar involucrado en una cadena de res-
ponsabilidades. Una estructura es un arreglo, un orden, un ensamblaje que no puede eliminarse o ser obviado.

43 Debido a sus experiencias morales, de socializacion y educacion en general.
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ca exigieron que los hospitales tuvieran politicas y procedimientos para hacer frente a los
problemas éticos. Desde entonces, su nimero se ha incrementado rapidamente. Desde
2000 hasta la actualidad, todos suelen tener como referencia el modelo de comités de
ética estadounidense de la década de 1980 y describen sus tres funciones primordiales:
ayuda a la toma de decisiones en casos de problema o dilema ético, promocion de la
formacion ética de todos los profesionales y elaboracion de guias y protocolos de actua-
cién ética. En la década de 1970 en EE.UU. se crearon los Comités de Etica Asistencial
no solo para discutir las cuestiones éticas de la investigacion, sino también los problemas
en la asistencia clinica. Los comités de ética, ademas de asumir la responsabilidad de
mantenerse informados sobre los principales problemas bioéticos con relevancia clinica,
como las regulaciones del testamento vital, desarrollan, revisan y aplican las politicas de
y en la institucion a la que pertenecen. En los hospitales, la politica ética mas extendida
ha sido la de “No resucitar” (DNR/Do Not Resucitate), que establece las pautas, en cada
institucion, para mantener o retirar el tratamiento de soporte vital. Ademas, los Comités
de Etica Asistencial son responsables de la revisién de casos. El tipo de revision varfa. El
comité puede participar directamente en la revision prospectiva de casos y se convierte
en un consultor para ayudar en la gestion de la atencion en el dia a dia de las personas
atendidas. Los comités generalmente también ofrecen una revision retrospectiva de los
casos, con el objetivo de determinar si la situacion podria haberse gestionado mejor y de
qué forma hacerlo. Asimismo, juegan un papel educativo.

La educacion implica especialmente la capacitacion de un “modelo de toma de decisiones
éticas” especial para discutir razonablemente un tema ético. En lo que concierne a los
actores los comités estan formados por pequenios grupos de personas, profesionales y
no profesionales, que se rednen periddicamente para abordar los problemas denominados
“&ticos” que surgen en el seno de la institucion. Los Comités de Etica Hospitalaria suelen
estar compuestos por médicos, enfermeras, trabajadores sociales, sacerdotes del propio
hospital y un experto en ética. En ocasiones, hay un abogado y, al menos una persona que
esta en la posicion de “experta en ética”, generalmente un filésofo o un tedlogo. El grupo
actla a puerta cerrada, en un lugar y tiempo concretos, y puede responder a peticiones
propias, a las de personas atendidas, de los familiares, o a profesionales de una unidad
concreta o de todo el hospital.

Mientras prosperaban los comités, me pregunté: ;,Qué podemos aprender de su historia,
por ejemplo, para ver qué errores no se deben volver a cometer? ¢ A quién sirven realmen-
te? ¢ Qué problemas abordan y cuéles no? §Qué tipo de marcos éticos se usan (0 no) en
las discusiones? ;,Quién define qué es un problema ético (0 no)? Y: ¢Quién tiene voz en el
comité y quién no? Para trabajar mejor estas cuestiones, identifiqué el enfoque metodo-
l6gico del Analisis Situacional. Este enfoque fue desarrollado por Adele Clarke (2005), una
sociodloga de la salud que realizé proyectos en el ambito clinico, incluida la ética clinica. Su
objetivo era hacer que la situacion investigada fuera amplia a fin de permitir las preguntas
habituales, integrar variedad de métodos, y prestar atencion a lo que no esta presente, y
quién no esta participando, qué voces y qué lenguajes faltan.
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Bioética y Comités de Etica Asistencial:
la ética basada en principios

BIOETICA: SU ORIGEN Y LENGUAJE

El término “bioética” se introdujo a fines de la década de 1960. La bioética no es
solo un acontecimiento social y cultural, sino también intelectual. Surge de la mano de la
creciente cultura del individualismo en los Estados Unidos. El énfasis que la bioética pone
en el individualismo ha tenido su influencia al minusvalorar la importancia de la interrelacion
(Fox y Swazey, 1984: 354). Entre los profesionales que participan en la bioética se concede
un alto valor al razonamiento logico, preferiblemente centrado en una teoria moral general
y en los conceptos derivados de ella. El rigor, la precision, la claridad, la coherencia, asi
como la objetividad se consideran la forma de pensamiento moral favorable, tanto intelec-
tual como éticamente. Daniel Chambliss observé que el uso del lenguaje bioético ha hecho
que los debates morales sean mas abstractos:

“... continuamente se refieren a principios generales [...] impulsados por los
derechos, de forma individualista y centrada en casos. A menudo, son dis-
cusiones sobre las rutinas o estructuras generales de los servicios médicos.
Su lenguaje es legalista y, a veces, no se puede distinguir del asesoramiento
legal. Una ‘consulta de ética’ en los hospitales estadounidenses a menudo
incluye al abogado del hospital, y las decisiones sobre lo que es correcto
se ven atenuadas regularmente por lo que los tribunales consideran oficial-
mente como legal. De esta forma cuando el lenguaje de la ética entra en el
debate, hay temas que no encuentran espacio en la conversacion. Al mismo
tiempo, este lenguaje puede ser un arma para quienes lo conocen |[...] este
lenguaje no fue creado pensando en la enfermeria, por lo que la disciplina de
la bioética, que recientemente ha ampliado la ética médica, generalmente
no tiene en cuenta la enfermeria” (Chambliss, 1996: 4).

Dado que la bioética, desde su inicio, ha sido interdisciplinar, los diferentes roles se definen
desde las diversas perspectivas profesionales. Sin embargo, para ver representados los
propios intereses en el discurso bioético, es necesario aprender un cierto lenguaje. Aque-
llos que mas han moldeado el lenguaje son quienes han conseguido poder para definir lo
que se considera un problema bioético. Pueden ser preponderantes porque desempefian
el papel clave en el establecimiento de la agenda en torno a los temas que merecen pre-
ocupacion y atencion publica. Por tanto, sirven como fuerza impulsora para hacer que la
necesidad de apoyo financiero sea convincente y la intervencion politica inevitable. Se han
planteado cuestiones en torno a la justicia y la autonomia en lugar de prestar atencion a la
responsabilidad y el cuidado, especialmente para las personas mas vulnerables y depen-
dientes. Las cuestiones relacionadas con el cuidado, por ejemplo, el cuidado enfermero,
han permanecido invisibles.
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EL DESARROLLO DE COMITES DE ETICA ASISTENCIAL

En los EE.UU., los Comités de Etica Asistencial comenzaron a crecer rapidamente
en respuesta al caso de Karen Quinlan*4. En la década de 1980, el desarrollo de los CEA
fue impulsado por el apoyo de la Comision del Presidente para el estudio de problemas
éticos en la medicina y autoridad estatutaria. En la década de 1990, la acreditacion hospi-
talaria impulsé su acreditacion.

EL DOMINIO DE LOS PRINCIPIOS CON ENFOQUE EN LA AUTONOMIA

Cuando surgieron los CEA se solicitd a los bioeticistas que actuaran como con-
sultores expertos (Fox, 1990). Y con ellos se instaurd la ética basada en principios. El
modelo basado en principios supone que una persona toma decisiones independientes
y racionales, incluso cuando muere. En base a lo que teorizaron Beauchamp y Childress,
los principios de autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia se convirtieron en los
principales referentes para la consulta ética en la practica clinica, otorgando prioridad y de-
ferencia a la autonomia. Un trabajo de campo sobre las conversaciones en los CEA reveld
que los oradores estaban mas preocupados por los principios éticos que por los procesos
de toma de decision (Flynn, 1991a: 183).

El estudio muestra que hay un patrén de conversacion en los Comités de Etica Asistencial,
cuando:

... en definitiva aplicar la ética es presentar el caso, tras lo que alguien
puede preguntar: ‘;Cudl es el principio ético?’ y otra persona, a menudo
el especialista en ética puede responder, como en un mantra, ‘autonomia’
0 ‘asignacion de recursos’. La fascinacion por la justicia, autonomia, be-
neficencia, no maleficencia, veracidad y fidelidad se escucha en todos los
comités. En un comité, el presidente podria apremiar por dos principios
éticos en conflicto, de modo que la respuesta podria ser, por ejemplo: ‘au-
tonomia’ y él preguntaria ‘;versus?’ y alguien podria responder ‘justicia’
(Flynn, 1991a: 182).

En lo que respecta a la toma de decisiones, “los miembros del comité se refieren al
principio de autonomia como un estribillo, en un coro” (Flynn, 1991a,b). Situacion que

44 Una joven de 22 afos fue llevada a emergencias en Nueva Jersey (Rothman, 1991: 222). Dado que le diagnostica-
ron dafio cerebral irreversible, pero no muerte cerebral, esperanzados la mantuvieron en coma durante varios meses.
Cuando sus padres se dieron cuenta de que no se recuperaria, pidieron a los médicos la retirada del respirador. Ellos
no estuvieron de acuerdo y los padres fueron al Tribunal Superior. Los jueces se enfrentaron con el problema de si el
respirador de Quinlan podia desconectarse o no. El tribunal finaimente acepté el argumento del abogado de que un
“... derecho constitucionalmente protegido a la privacidad superpone la relacion médico-paciente” (Rothman, 1991:
225).
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también sucede en Alemania, en las consultas a terceros de los comités de ética (Kohlen,
2009). Una gestora enfermera con la experiencia de diez consultas de ética hospitalaria
afirma:

“Los problemas de las enfermeras se abordan cuando se presentan tal y
como los ven los médicos y su tipo de liderazgo. Por lo tanto, se deben
presentar de cierta manera, si te sales de ese modelo, [...] si presentas un
problema que ellos no clasifican como un problema ético, no sera escucha-
do. Pero pienso que las personas y las enfermeras somos muy adaptables,
por lo que siempre habra enfermeras que aprendan el lenguaje para ser
escuchadas |[...] Si no, realmente no puedes plantear los problemas que
crees que son cuestiones de ética de cuidado. Creo que las enfermeras que
hacen eso, aunque no se puede generalizar, tienen que lidiar con la duda de:
Jquiero ser parte del liderazgo y, en consecuencia, adaptarme, o hablo de
lo que creo que deberia decirse y, automaticamente, me convierto en una
‘extrafa’” (Entrevista con una enfermera gestora 2004).

Walker se opone al uso de principios para simplificar la toma de decisiones. Esta conven-
cida de la idea de que “una historia, o mejor, la historia es la forma basica de representa-
cion de los problemas morales” (Walker, 1993: 35). Por lo tanto, sugiere que es necesario
saber “quiénes son las partes, como se entienden a si mismas y entre si, qué términos
de relacion los ha llevado a este [...] punto problematico, y quizas qué marcos sociales o
institucionales configuran o circunscriben sus opciones” (Walker, 1993: 35).

¢MULTIPLES PROFESIONES SIGNIFICAN MULTIPLES VOCES?

A principios de la década de 1990, comenzaron a considerarse las cuestiones
relacionadas con el cuidado, el contexto, la narrativa y la relacion, en el trabajo y en los
comités. Susan Rubin y Laurie Zoloth-Dorfman afirman:

“En el mundo de la conversacion, con oyentes y narradores... y en el que
los comités de ética responden como un conjunto, debemos prestar mucha
atencion no solo a lo que se dice, sino a quién habla, quién escucha y como
lo hace, necesitamos considerar la conversacion y su desarrollo, tan clara-
mente como se estudia la esencia del argumento” (Rubin y Zoloth-Dorfman,
1996: 321).

El analisis lingUistico de las relaciones de poder ha demostrado que el uso de la comunica-
cion indirecta esta fuertemente asociado a personas con poder y autoridad relativamente
menores (Rubin y Zoloth-Dorfman, 1996: 325). Al discutir temas de interés en la asistencia
al paciente las voces mas escuchadas y valoradas dependen del entorno jerarquico, igual
que en el hospital: la profesion, el rango y el grado a menudo determinan la medida en
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que se otorga la concesion para hablar con libertad y autoridad (Rubin y Zoloth-Dorfman,
1996: 327). En general, las mujeres ocupan menos espacio verbal en las conversaciones
y necesitan, con frecuencia, un mayor estimulo especifico para expresar sus opiniones en
voz alta. Con respecto a las enfermeras, los investigadores observaron que muchas enfer-
meras tienen mas probabilidades de ocultar publicamente sus preocupaciones éticas por
temor a represalias (Rubin y Zoloth-Dorfman,1996: 327).

¢ COMO MEJORAR LA PARTICIPACION?

El gran desafio para mejorar la participaciéon es incluir mas voces. Significa hacer
que esas voces se consideren importantes, ya que habian estado ausentes o no habian
sido escuchadas. Por lo tanto, hay que fijarse en el lenguaje necesario para aprender a
hacer frente a los diferentes problemas que esas voces, no escuchadas, traen consigo.
Ademas, las desigualdades y las relaciones de poder deben evidenciarse, tomando en
serio la necesaria competencia comunicativa de todos los participantes. Si esto funciona,
la participacion ya no es pasiva, adaptada a un lenguaje dominante y mas bien simbdlica,
sino que es auténtica y real.

Mas alla de la orientacion dominante: la ética del cuidado*

LA ETICA DEL CUIDADO Y SU CAMINO HACIA EL CUIDADO DE LA SALUD

La historia de una ética del cuidado se ha desarrollado de forma separada de la
bioética (Kohlen, 2009, 2011). En la década de 1980, los primeros enfoques de una ética
del cuidado (Gilligan, 1982; Noddings, 1984) se debatieron principalmente en las humani-
dades. En general, la incorporacion de la ética del cuidado apenas tuvo lugar en la Medi-
cina, la Enfermeria o en el cuidado de la salud, o por ejemplo en los CEA (Sichel, 1992). El
socidlogo Daniel Chambliss, en base a la observacion participante realizada durante diez
afos en hospitales estadounidenses, sefiala que el cuidado a menudo se usa para distin-
guir entre lo que hacen las enfermeras —cuidar— de lo que hacen los médicos —curar—.
Cuidar no es solo una mera descripcién de una préactica responsable, es también una
defensa de su importancia (Chambliss, 1996: 68).

45 En sus origenes tanto el ethos médico como el enfermero son un ethos de cuidado, que se basa en la condicién humana
y su caracter de interrelacion que precede a la vida auténoma. Especialmente los nifios, los necesitados, los enfermos y
los ancianos dependen del cuidado. El juramento hipocratico ya muestra dos de los cuatro principios del principalismo
moderno, “beneficencia” y “no maleficencia”; la autonomia no se menciona. Lo que los enfoques de cuidado mas recien-
tes tienen en comun es la asuncion fundamental de una integracion humana. En los enfoques de la ética del cuidado las
consideraciones se abordan de forma narrativa, teniendo en cuenta los aspectos contextuales y emocionales relevantes
ala hora de tomar decisiones.
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La enfermera eticista Sally Gadow llevd a los debates, de ética clinica relacionados con los
avances tecnoldgicos, una voz diferente a la forma bioética, sefialando elementos de la
ética del cuidado. Al enfatizar la distincion entre curar y cuidar, Sally Gadow explica:

“El espectacular aumento de la tecnologia en el cuidado de la salud ha
ensombrecido la imagen del cuidado, especialmente el cuidado que se
posiciona como la esencia de una relacion profesional. Cuidar tiene con-
notaciones como de hospicio, es decir, cuidar que los pacientes no sean
abandonados cuando se pierde la esperanza de la curacion. Mientras la
esperanza permanece, sin embargo, no es el cuidado lo que lograra la cura-
cion. Es la experiencia técnica la que repara la valvula o ajusta la dialisis. [...]
Cuidar, haciendo que los pacientes se sientan mas comodos, tal vez incluso
apreciados, no detendra la patologia; por lo tanto, no esta permitido desviar
el tiempo ni la energia que se puede invertir en la curacion. Donde no hay
conflicto entre ambos, es porque la curacion es imposible. Cuando surge un
conflicto, la curacion tiene prioridad” (Gadow, 1985: 31).

Para ella, el cuidado implica un compromiso con un fin particular. Y propone que ese fin
sea la proteccion de la dignidad humana. La razén por la que la tecnologia representa
mayor amenaza para la dignidad que el cuidado, esta relacionada con lo que ella llama la
experiencia de la alteridad. La alteridad no puede integrarse facilmente en el ser fisico o
psicologico. Ademas, la complejidad de las técnicas requiere una mayor experiencia de
la que carece la mayoria de personas. Los profesionales pueden verse involucrados en
procedimientos que los alejen de sentir lo que sucede realmente con la persona atendida.
Gadow también sefala que los elementos de la alteridad, ser otro y ser experto, amenazan
la integridad personal (Gadow, 1985: 36). ¢ Qué ayuda a afirmar la integridad de la persona
atendida? Para esa autora la verdad y el tacto son significativos. La dicotomia entre el
cuidado orientado a la persona y la curacion orientada a la enfermedad se basa en una
comprension simplificada de la medicina y de la enfermeria. El cuidado y la curaciéon, a me-
nudo, se presentan como si estos conceptos fueran realidades irreconciliables, separando
la enfermeria de la medicina. Sin embargo, la mayoria de las practicas de cuidado de la
salud no pueden separarse como tales.

EL GIRO POLITICO EN LA ETICA DEL CUIDADO

A partir de la década de 1990, el cuidado y la ética del cuidado ya no son solo enfo-
ques feministas. Joan Tronto (1993) fue la primera autora que definié el cuidado como una
practica social que debe ponerse bajo una lente politica incluyendo las relaciones de poder
y los conflictos. Berenice Fisher y Joan Tronto han identificado diferentes dimensiones del
cuidado. Estas dimensiones estan interconectadas y sélo pueden separarse analiticamen-
te: (1) preocuparse/caring about, (2) responsabilizarse del cuidado/caring for (3) proveer
el cuidado/care giving y (4) recibir el cuidado /care receiving. Preocuparse (caring about)
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implica tomar conciencia y prestar atencion a la necesidad de cuidar. Por lo tanto, requie-
re asumir en uno mismo la perspectiva de otros individuos o grupos. Responsabilizarse
(caring for) significa hacerse cargo del trabajo de cuidado que debe realizarse. También
implica la capacidad de percibir el propio poder al actuar en la realidad. Proveer el cuidado
(care giving) es poner en practica el trabajo de cuidado para satisfacer la necesidad. En
la mayoria de los casos, quien realiza el cuidado entra en contacto directo con quien es
sujeto del mismo vy lo recibe. Aqui, con frecuencia se utilizan como ejemplos el cuidado
enfermero y el cuidado en la infancia (Fisher y Tronto, 1990). Finalmente, Tronto describe
la recepcion del cuidado (care reciving) como una cuarta dimension: es la respuesta de
quienes obtienen la atencion y el cuidado. De lo contrario, nadie sabria si realmente se han
satisfecho las necesidades de cuidado (Tronto, 1993: 105-108). Tronto sefiala que la cuar-
ta dimension del cuidado “... puede servir como un ideal para describir un acto de cuidado
integrado y bien realizado” (Tronto, 1993: 109).

De acuerdo con las dimensiones identificadas Tronto describe los elementos éticos del
cuidado: (1) atencion, (2) responsabilidad, (3) competencia y (4) capacidad de respuesta
(Tronto, 1993: 127). El primer aspecto ético del cuidado que nombra es la atencion, ya
que el cuidado requiere que realmente se reconozca una necesidad y que esta precisa
ser atendida. Surgen cuestiones conflictivas ya que, como indica Tronto, el cuidado no
siempre es un proceso bien integrado. Si bien idealmente existe una interconexion fluida
entre estas dimensiones, en la realidad es probable que surjan conflictos entre ellas y en el
interior de cada una de ellas.

“Las enfermeras pueden tener sus propias ideas sobre las necesidades de
las personas atendidas, de hecho, ellas pueden ‘preocuparse’ por las ne-
cesidades de las personas que atienden mas que el médico. Sin embargo,
su trabajo no suele incluir la correccion del juicio del médico, es el médico
quien ‘cuida’ al paciente, incluso si la enfermera que lo atiende observa
algo que él no considera significativo. A menudo los sistemas burocraticos
que determinan como se satisfaran las necesidades, estan muy lejos de
la realizacidn y de la recepcion real del cuidado y, como consecuencia, es
posible que no se lleve a cabo una buena provision de cuidado” (Tronto,
7993: 109).

Otro conflicto frecuente tiene lugar cuando los cuidadores descubren que sus necesidades
de autocuidado entran en conflicto con su responsabilidad de cuidar a los demas, o que
son responsables de cuidar a otras personas cuyas necesidades colisionan con las suyas.
Entonces se pone en tela de juicio la calidad del cuidado.

El cuidado no ocurre mas alla del conflicto y el poder. Cuidar bien requiere considerar
cualquier proceso de cuidado en términos de acto individual necesario en un momento
dadoy, a la vez, en términos del proceso que tiene lugar dentro de contextos especificos,
como las relaciones de poder institucionales. Esto implica el uso de diferentes perspec-
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tivas para garantizar que el cuidado no se vea distorsionado por la dinamica de las rela-
ciones de poder y las necesidades impuestas o ignoradas. ¢Cudles son las exigencias
del buen cuidado?

“.. (el) requiere un conocimiento profundo y reflexivo de la situacion y de
todas las situaciones, necesidades y competencias de los actores. Para
utilizar la ética del cuidado se requiere un conocimiento del contexto del
proceso de cuidado. Quienes participan en un proceso de cuidado deben
emitir juicios: sobre necesidades, necesidades en conflicto, estrategias para
lograr fines, la capacidad de respuesta de quienes reciben la atencion, etc.
[...] A pesar de que muchos autores, acerca del cuidado tienen en cuenta
las relaciones de cuidado personales o privadas, 0s tipos de juicios que he
descrito requieren una evaluacion de las necesidades en el contexto social
y politico tanto como en el personal” (Tronto, 1993: 137).

El estudio de campo en Alemania:
una mirada a las discusiones de caso

RESULTADOS CON RESPECTO AL MARCO ETICO Y AL LENGUAJE.
PRESENTACION DE CASO EN UN CEA

El enfoque de los cuatro principios fue el mas utilizado y el principio de autonomia
se uso en todos los debates. El lenguaje de una ética del cuidado no evoluciond. Se hicie-
ron distinciones entre “problemas éticos reales” y “problemas éticos pequefios”.

ANCIANA, SOLA Y CON UN DIAGNOSTICO DE DEMENCIA:
“ELLA QUIERE IRSE A CASA”

Como se anuncio al comienzo de la reunién, el médico gerontdlogo, Dr. Ammen,
interrumpid la reunion para presentar un caso.

El Dr. Ammen expone: “Se trata de una mujer, nacida en 1928, que ha sido tratada en la
Facultad de Medicina y que ha sufrido una insuficiencia cardiaca descompensada por lo
que su médico de cabecera la ha remitido a nuestro hospital, donde se le ha diagnosticado
un infarto cardiaco. Permanece en el hospital para su recuperacion. Su capacidad fisica
es limitada y no se siente segura al moverse. Ultimamente se le ha diagnosticado una
demencia en sentido genérico. No esta orientada en el tiempo ni en el espacio. Reitera su
deseo de irse a casa. Sus ondas cerebrales muestran una irrigacion sanguinea insuficiente
que evidencia un tipo de demencia vascular. Se ha constatado que su casa esta cerrada
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a cal y canto. Su vecina ha dicho que esta completamente descuidada porque ha pasado
mucho tiempo sin que alguien entrara. Se plantea la cuestion de si todavia es capaz de
hacerse cargo de su hogar. Gradualmente esta llegando la posibilidad del alta hospitalaria.
Ella, que no es consciente de sus problemas, pregunta constantemente: ;Cuando podré
irme a casa”? En el equipo no esta claro quién debe clarificar su estado. Esta mafiana, me
han informado que ella, por su cuenta, ha dejado el hospital. Como todos los dias, ha ido
al quiosco, pero no ha regresado. jHa desaparecidol! (...) Buscarla ha sido en vano. ;Qué
puedo decir? Tiene problemas de audicion, sufre de diabetes y va con un andador. (...)
Llegados a este punto me gustaria hacer la pregunta ética: ; Cémo pueden los pacientes
con demencia avanzada participar en el proceso de toma de decisiones? Su competencia
esta limitada, pero ha entendido que su casa necesitaba limpiarse y que, de lo contrario,
no podria volver a ella”.

Presidenta, Sra. Amt: “Gracias por su informe del caso”.

La Sra. Amt invita a los participantes del comité a hacer preguntas.

La trabajadora social, la Sra. Antenne pregunta: “; Cudles son las posibles formas de in-
capacitacion?”.

El Dr. Ammen reacciona: “jSabes, el diagndstico es muy complejo! jLa facultad de medici-
na habia tratado la enfermedad cardiaca, pero habia diagnosticado su demencial!”.

Ms. Antenne preguntando de forma reiterada: “; Qué pasa con sus parientes?”.

El Dr. Ammen responde: “Buscar a sus parientes fue en vano. Ella no dio una direccion
concreta”.

La Sra. Antenne pregunta: “4)Y su médico de cabecera?”.

El Dr. Ammen parece asombrado por esta pregunta. Responde: “No nos hemos puesto
en contacto con él”.

La Sra. Amt: “;Cuadl crees que es el verdadero problema? ;Qué crees que quiere decir
cuando repite continuamente que quiere irse a casa? ;,Cual es el significado simbdlico?”.
El vocal sefior Apostel sefala: “Probablemente habia estado estresada en hospital de la
facultad de medicina”.

La vocal Sra. Acker esta de acuerdo: “Si, creo que no pudo afrontar su situacion”.

El Dr. Ammen explica: “Estamos hablando de una mujer tranquila que solo reacciona si
preguntas algo. jOtros pacientes en su condicion pueden volverse agresivos!”.

El vocal Sr. Arche pregunta: “4No habria sido necesario pensar en el tutor legal con ante-
rioridad?”.

La Sra. Antenne pregunta: “jEstas personas suelen derivarse a servicios de corta estan-
cia?”.

La enfermera, la Sra. Ampel pregunta: “; Qué hay respecto a la enfermeria? ; Qué sabemos
sobre los conceptos enfermeros del cuidado a personas con demencia?”.

El Dr. Ammen responde: “Las enfermeras pueden hacer poco en estos casos. Ellos
(las personas con demencia) pueden estar tan afectados que sea casi imposible con-
tactar”.

La Sra. Amt dice nerviosamente: “Seguimos sin clarificar lo que ella realmente quiere. Esto
no es eficaz”.
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El Dr. Ammen explica: “La sobrecarga de trabajo ha crecido tanto que no tenemos tiempo
para hacernos estas preguntas”.

La presidenta, la Sra. Amt concluye: “jCreo que tenemos que agradecerte por traer este
caso! jMuchas gracias, Dr. Ammen!”

El Dr. Ammen abandona la reunién y la Sra. Amt pasa al siguiente tema.

INTERPRETACION

El médico A presenta el historial médico de una mujer mayor que tuvo un infarto

cardiaco y es diagnosticada de demencia. Expone que no esta orientada ni en el tiempo
ni en el espacio. Con respecto a los aspectos sociales, su vecina le habia hablado de la
suciedad de su piso, al que no habia dejado entrar a nadie durante mucho tiempo. De
forma continuada la mujer habla de su deseo de irse a casa, pero el equipo no da una
repuesta a ello. Finalmente, ella se va del hospital sin decirlo a nadie. Cuando la trabaja-
dora social pregunta acerca de la presencia de sus familiares y un posible contacto con
su médico de cabecera, el médico (A) explica que no se ha podido contactar con sus
familiares y que nadie ha intentado ponerse en contacto con su médico de cabecera,
cosa extrafia puesto que, por lo general, los médicos se ponen en contacto con los
meédicos de familia para conocer mas sobre los pacientes, especialmente cuando no hay
familiares presentes.
Cuando la presidenta del comité pregunta cudl podria ser el “problema real” y cuél podria
ser el significado de su apelacion “quiero ir a casa”, no se da ninguna idea. La vocal A ex-
plica que probablemente habia estado estresada en el hospital de la facultad de medicina.
Se plantea si, de alguna manera, se ha tomado en serio en su deseo reiterado de volver a
casa. Cuando la enfermera (B) pregunta sobre el papel de la enfermera y las nuevas ideas
sobre como tratar a las personas con demencia, el médico (A) responde con dureza que
las enfermeras “no pueden hacer mucho” porque los pacientes con demencia “pueden
estar tan dementes” que son inaccesibles.

La respuesta muestra que se ignoran las nuevas ideas sobre como tratar a las personas
con demencia. La enfermera (B) parece estar informada sobre el cuidado en estas situa-
ciones y pregunta adecuadamente sobre el papel de las enfermeras. Dado que cuidar a las
personas con demencia de acuerdo con los estandares de conocimiento es la ocupacion
de la enfermera, es sorprendente que sus responsabilidades de cuidado sean ignoradas
en la discusion. Ademas, también se podria cuestionar que sea el médico (A) quien pre-
sente el problema de una mujer que se escapd. La enfermera no es quien presenta el
caso, aunque generalmente es ella quien tiene la responsabilidad de cuidar a la mujer y
establecer una relacion con ella. No es el médico quien atiende a la paciente todo el dia,
sino las enfermeras. Como muestra su informe, él es competente en el diagndstico pero
no en el mejor tipo de cuidado enfermero en el area de la demencia para esta paciente en
concreto, ni tampoco en la responsabilidad de su de su atenciéon actual.
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Al final de la conversacion, la presidenta, franca y nerviosamente, comenta que “esto no es
satisfactorio”, ya que la pregunta de qué queria realmente la mujer sigue sin responderse.
De forma mas precisa, la pregunta es: ¢por qué no se tomd en serio que la mujer queria
irse a casa? En caso de ser imposible el alta al domicilio, podian haberse considerado
otras alternativas como un centro para personas mayores y personas con demencia, al
que podria haber llevado sus pertenencias. No se plantearon las cuestiones con respecto
a los elementos éticos del cuidado de atencién, responsabilidad y competencia. Aunque
podria haber habido una discusion controvertida sobre la relevancia de prestar atencion a
los problemas de cuidado, la presidenta cierra la consulta del caso y expresa su agrade-
cimiento al médico por su presentacion. En una reunion posterior del comité se informé
que la mujer regresd a su casa, lo que supuso mas de una hora de caminata. Sus vecinos
se dieron cuenta de que ella llegd a su casa y encontré las habitaciones desordenadas.
Llamaron a la policia y la policia decidié llevarla de vuelta al hospital, donde murié tres dias
después (Kohlen 2009).

Conclusion

El discurso de los comités de bioética y ética hospitalaria en Alemania ha estado
fuertemente influenciado por la bioética estadounidense y su aplicaciéon al entorno hos-
pitalario. En resumen, el uso de principios en los Comités de Etica Asistencial necesita
consideraciones criticas. Parece un modelo de ingenieria que admite una forma de tratar
los “casos” y formular preguntas de manera técnica. De este modo, las narrativas que
muestran el contexto de una situacion especifica pueden quedar excluidas o pueden
dejar al margen los conflictos y preocupaciones que no se ajusten al modelo de los
principios.

La historia de la ética del cuidado se ha desarrollado de forma separada a la bioética vy el
lenguaje del cuidado apenas se abre paso en las discusiones de los comités. Los hallazgos
pueden hacernos pensar criticamente sobre la forma de enmarcar los problemas éticos
y como aproximar las diferentes voces al comité. La participacion real significa aportar y
considerar las diferentes voces y los problemas de cuidado.

Con respecto a las voces y los lenguajes:

e Se deben escuchar diferentes voces que representan diferentes problemas, perspecti-
vas y respetarlos.

e Las voces relacionadas con situaciones y problemas de cuidado necesitan un lengua-
je.

* Un lenguaje de cuidado puede aportar luz y clarificar necesidades, relaciones, respon-
sabilidades y competencias.

75



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 2 - El desafio de hacer que diferentes voces importen.
Comités de bioética, ética hospitalaria y temas de cuidado

Bibliografia

Chambiliss, D.F. (1996). Beyond Caring. Hospitals, Nurses, and the Social Organization of Ethics. Chi-
cago: University of Chicago Press.

Clarke, A. (2005). Situational Analysis. Grounded Theory After the Post-modern Turn. Thousand Oaks:
SAGE.

Fox, R.C. y Swanzey, J.P. (1984). Medical Morality is Not Bioethics - Medical Ethics in China and the
United States. Perspectives in Biology and Medicine, 27, pp.337-360.

Fox, R.C. (1990). The Evolution of American Bioethics: A Sociological Perspective. En Social Science
Perspectives on Medical Ethics (pp.201-217). Dordrecht: Springer.

Flynn, P. (1991). Moral ordering and the social construction of bioethics. Unpublished dissertation. San
Francisco: University of California.

Flynn, P. (1991). The Disciplinary Emergence of Bioethics and Bioethics Committees: Moral Ordering
and its Legitimation. Sociological Focus, 24 (2), pp.145-156.

Gadow, S. (1985). Nurse and Patient: The Caring Relationship. En Caring, Curing, Coping. Nurse,
Physician, Patient, Relationships (pp.31-43). Alabama: University of Alabama Press.

Gilligan, C. (1982). In a different voice. Psychological Theory and Women'’s Development. Cambridge,
Massachusetts: Harvard University Press.

Kohlen, H. (2011). Shifting responsibilities in the Medical Field: US-American bioethics and its move
into the hospital setting. En Between Self-Determination and Social Technology. Medicine, Biopo-
litics and the New Techniques of Procedural Management (pp.127-158). Bielefeld: Transcript
Verlag.

Kohlen, H. (2009). Confiicts of Care: Hospital Ethics Committees in the US and in Germany. Frankfurt:
Campus Verlag.

Noddings, N. (1984). Caring. A feminine approach to ethics and morals. Berkeley, California: University
of California Press.

Rothman, D. (1991). Strangers at the bedside: A history of how law and bioethics transformed medical
decision making. New York: Routledge.

Rubin, S. y Zoloth-Dorfman, L. (1996). She said/ He said: Ethics consultation and the gendered dis-
course. The Journal of Clinical Ethics, 7 (4), pp.321-332.

Tronto, J. (1993). Moral Boundaries. A Political Argument for an Ethics of Care. London: Routledge.

Walker, M.U. (1993). Keeping moral space open. Images of ethics consulting. Hastings Center Report,
March - April, pp.33-40.

76



CAPITULO 3

Encuentro entre la ética vy la
politica institucional. Moviendo
la ética en los servicios de salud
hacia el cuidado democratico

¢ Qué es la Investigacion Accién?

Las fases del Proyecto “Moving Ethics”
Politica de la ética del cuidado
¢ Qué es importante para el proceso?

La atencién a la salud en el Paul Gerhardt Diaconia: hacer presente la ética
e identificar los problemas

Acercar las perspectivas éticas a la politica del cuidado
Situar la idea de una democracia cuidadora en el ambito del cuidado de la salud

Inicio del proyecto “Moving Ethics”

El enfoque participativo en el proceso de investigacién accion
¢ Por qué enfatizar la participacion?

Atencion a la participacion en el proyecto

Evaluacion receptiva

El modelo de los tres pilares: formacion, compafierismo y espacio abierto
Ensefianzas y continuidad

Bibliografia

Gréficos

Helen Kohlen

7




Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 3 - Encuentro entre la ética y la politica institucional.
Moviendo la ética en los servicios de salud hacia el cuidado democratico

En toda Europa, los Comités de Etica Asistencial (CEA)* en las instituciones de cui-
dado de la salud, se han convertido en uno de los criterios de los estandares de calidad en
los procesos de acreditacion. Los servicios de salud tratan de cumplirlos llevando a cabo
su implementacion. Un ejemplo es el Paul Gerhardt Diaconia (PGD), un servicio de salud
sin animo de lucro, que ha desarrollado un modelo para “mover” la ética hacia el cuidado
democratico (Kohlen, 2018). El proceso es apoyado por un Proyecto de Investigacion
Accioén (PIA). A continuacion, se presenta el inicio del proyecto, su proceso y descripcion
del modelo desarrollado. El modelo se centra en la formacion, el compaferismo y en dar
espacio y voz a todos los actores del hospital interesados en la ética.

¢ Qué es la Investigaciéon Accion?

La Investigacion Accion (a veces denominada Investigacion Accion Participativa)
es una estrategia de investigacion centrada en actos que yo llamo movimientos. Para es-
pecificar mejor la idea de la Investigacion Accion en el campo clinico de la ética, diria que
se trata de alejarse lentamente de algo, para aproximarse hacia o que puede ser mejor y
tiene més sentido.

El propdsito de la Investigacion Accion (IA) es dar entrada a la realidad social, por lo que
debe realizarse en instituciones sociales, como escuelas u hospitales. Debe investigar las
condiciones en un campo especifico y estudiar, por ejemplo, los efectos de la ética en el
entorno clinico. Ademas, se interesa por la complejidad del contexto dado en un entorno
particular (clinico). El objetivo de investigacion de esta estrategia es recopilar hechos y
datos que no solo sirvan a un proyecto de investigacion, sino que simultdneamente gene-
ren cambios. O desde una 6ptica mas modesta y realista, con respecto a las realidades
institucionales (incluida la ética clinica), para asegurar junto a los actores en el contexto
concreto, movimientos paulatinos hacia el cambio. Por tanto, investigador y actores juntos
en el contexto de la investigacioén, (por ejemplo, médicos y enfermeras). El proyecto de la
que se presenta trata de explorar formas de organizar la ética y facilitar las herramientas
necesarias a los profesionales para que se adapten a un entorno particular. La principal
pregunta de investigacion es: ;Como debe organizarse la ética clinica para satisfacer las
necesidades de los actores profesionales, las personas atendidas y sus familias, en con-
texto clinico de la investigacion? El presente capitulo centra la atencion en los actores
profesionales.

46 En el original Comités de Etica Hospitalaria (NT).
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Las fases del Proyecto “Moving Ethics”"

El proyecto comenzdé en 2009 y sigue vigente. En él se distinguen diferentes fa-
ses: (1) comenzar o iniciar el proyecto. Se trata de obtener la mayor cantidad de actores
posible aproximando la perspectiva de todos de arriba hacia abajo, de abajo hacia arriba
(top-down/bottom up) y debatir la idea de investigacion. Un enfoque IA orientado a la
participacion tiene como objetivo atraer diversas voces y multiples perspectivas; (2) ver/
explorar la situacion de la ética clinica en el momento de la investigacion hablando con
los actores en los contextos concretos, reunir los datos, analizarlos y debatirlos conjun-
tamente; (3) ubicar el resultado de la discusiéon en una accién estructurada. Iniciar un
programa de formacion que cumpla con los criterios nacionales para la formacion ética
reuniendo a actores de multiples profesiones. Destinar espacio para tratar temas espe-
cificos de la unidad y del hospital, y permitir que los profesionales evallen el programa
de ética y discutan ideas de mejora; (4) familiarizacién con las instituciones de salud,
desarrollando ideas sobre otros aspectos que podrian ser fructiferos para el movimiento
ético y debatirlos con las partes interesadas; (5) desarrollar un modelo y presentarlo a
discusion; (6) poner el modelo en accién, dejar la evaluacion a las partes interesadas y a
los profesionales y reunir los datos para la mejora del modelo; (7) evaluar todo el proceso
de IA.

POLITICA DE LA ETICA DEL CUIDADO

El proyecto esta tedricamente enmarcado en la politica de la ética del cuidado.
Cumple con el caracter relacional y sefala los objetivos de las practicas de cuidado de-
mocratico. Particularmente en las instituciones de cuidado de salud (alemanas), el trabajo
de cuidado todavia se ordena de manera muy jerarquica, por lo que cualguier movimiento
de cambio hacia el cuidado democratico solo puede realizarse a partir de vias muy gene-
rales, o bien de la mano de alguna via que abra la posibilidad de una implementacion en
la ética clinica. Poner en practica la politica de la ética del cuidado significa trabajar con
pluralidad de valores e intereses, entablar relaciones de poder asimétricas y hacer frente
a conflictos.

El modelo de trabajo democratico “Moving ethics” se cred, entre 2010 y 2012, en base
al maximo compromiso y participacion de actores, profesionales de la salud del PGD. Se
trata de un enfoque participativo con el objetivo de aproximar diversas voces y multiples
perspectivas. Los procesos circulares de avance, en las fases enunciadas descritas se
dirigen a aprender y cambiar las practicas, continuando el trabajo de mover la ética en tres
dimensiones: formacion, compaferismo y espacio abierto.

47 Se conserva la denominacion original en inglés del proyecto.
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Asi surgié un modelo que consta de tres pilares: (1) Formacion ética; (2) Companerismo y
Desarrollo de Equipo y (3) Reuniones de Espacio abierto.

¢QUE ES IMPORTANTE PARA EL PROCESO?

La clave para vincular los pilares entre si se halld en la interactividad y una red
dinamica de comunidades de aprendizaje. Para que el proceso funcionara como un mo-
vimiento hacia el cuidado democratico, fueron decisivos la construccion de la confianza y
el fomento de una comunicacion continla caracterizada por el respeto a la pluralidad. A
continuacion, se presenta el desarrollo del modelo en detalle.

La atencidn a la salud en el Paul Gerhardt Diaconia:
hacer presente la ética e identificar los problemas

El servicio de atencion a la salud de PGD se desarrollé en ocho hospitales, siete
residencias para personas mayores, siete servicios de atencién domiciliaria, dos servi-
cios de atencién paliativa domiciliaria y un hospice*. La mayor parte de estos servicios
se hallan en Berlin y atienden aproximadamente a 85.000 personas, disponen de 1.400
camas y ocupan a 4.800 trabajadores. En 2009 se abrié una Academia en Lutherstadt
Wittenberg para ofrecer formacion. Anualmente los empleados expresan sus necesida-
des de formacion, lo que ayuda a identificar un programa especifico centrado en ellos.
La formacion ética esté incluida. La junta directiva tomo la iniciativa de poner en marcha
la ética clinica en 2009. Los Comités de Etica Asistencial se implementaron en algunos
hospitales, pero no habia transparencia sobre l0 que realmente estaban haciendo: tipo
de desafios a los que se enfrentaban, apoyo necesario para su desarrollo y empodera-
miento.

La junta estaba interesada en obtener una vision general de las actividades sobre ética,
progresos que se alcanzaban, oportunidades de conexion entre los comités de los diver-
s0s centros. Se plantearon preguntas sobre temas relacionados con: ;,qué tipo de apoyo
es necesario en los hospitales, residencias para personas mayores, servicios de atencion
domiciliaria y hospices que estan en la etapa inicial de incluir la ética en sus actividades
forma ética organizada? ¢ Qué hacer con aquellos que aun no han comenzado a constituir
un comité de ética?

48 Los hospices son un recurso disefiado para dar el mejor cuidado de confort, bienestar, soporte emocional y espiritual, a
las personas que estan en una situacion de enfermedad avanzada y/o final de vida, asi como a toda su familia.
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Acercar las perspectivas éticas a la politica del cuidado

En 2010 se diseno el proyecto de investigacion de accion participativa incorporan-
do la perspectiva ética del cuidado, con la intencion de desarrollar un programa a fin de
proporcionar las herramientas necesarias a los actores profesionales de la salud para la
movilizaciéon de la ética en la practica. Los hallazgos de una investigacion sobre la historia y
las précticas de los Comités de Etica Asistencial dieron lugar a la consideracién de la ética
del cuidado en el ambito hospitalario: el uso constante de un enfoque basado en principios
reveld un lenguaje técnico que descartaba o marginaba cuestiones de cuidado, especial-
mente con respecto a preguntas sobre el cuidado al final de la vida. El estudio identificaba
como los problemas éticos prioritarios, la falta de personal, de competencias, de espacio,
la escasa clarificacion de las responsabilidades y la escasa presencia del cuidado (Kohlen,
2009). El uso de un lenguaje del cuidado en las politicas, basado en la ética del cuidado,
puede visibilizar no solo la importancia de la relacién, la atencién a las necesidades, la
competencia y la capacidad de respuesta, sino también los conflictos y cuestiones de re-
laciones de poder y responsabilidades (Conradi, 2001; Tronto, 1993; Urban Walker, 1998).

SITUAR LA IDEA DE UNA DEMOCRACIA CUIDADORA
EN EL AMBITO DEL CUIDADO DE LA SALUD

El cuidado como medida de actuacién politica construye la sociedad mediante el
compromiso colectivo. También lo hace a medida que la actuacion politica incorpora a los
hospitales la participacion y las practicas colectivas. El cuidado requiere compromisos de
pluralidad, comunicacion, confianza y respeto (Sevenhuijsen, 1996). Estas cualidades son
necesarias para una responsabilidad colectiva y para pensar tanto en la persona cuidadora
como en la que es sujeto receptor de cuidado.

Una democracia cuidadora en la sociedad, tal como es fuera de las instituciones, también
debe cumplir tres requisitos:

1. Libertad que implica ausencia de dominacion;
2. lgualdad para apoyar la igualdad de voces y
3. Justicia para permitir un proceso de asignacion de responsabilidades y de inclusion.

Los compromisos de pluralidad, comunicacion, confianza y respeto ayudan a actuar en
solidaridad, lo que Tronto llama “cuidar con” (Caring with) (2013: 35).

En las practicas cotidianas de cuidado, de igual manera que en el cuidado profesionaliza-
do, las relaciones entre las personas varian de acuerdo con los roles y posiciones de mayor
0 menor poder, si se esta en situacion mas o menos vulnerable, flexible, y fragil (Kohlen,
2009). La complejidad del cuidado y la dinamica causada por los cambios constantes,
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requiere flexibilidad y espacios de reflexion en los que se puedan tomar decisiones validas
que sirvan hasta que es necesario revisar la situacion, quiza tan solo durante un par de
dias, a veces solo pocas horas.

Tronto senala la importancia de la flexibilidad en las instituciones al decir: “... cuando las
instituciones sean lo suficientemente flexibles como para tener varias formas de satisfacer
las necesidades de las personas, cuando nadie actue negligentemente o por abuso, po-
dremos decir que vivimos en una sociedad cuidadora” (Tronto, 2013: 164).

Las jerarquias institucionales pueden representar una amenaza para la flexibilidad, porque
la clarificacion y los procesos de la puesta en practica de las responsabilidades no se or-
ganizan de acuerdo al cuidado que exigen las situaciones aqui y ahora, sino que lo hacen
mediante un posicionamiento jerarquico abstracto (Kohlen, 2014). Por lo tanto, un movi-
miento ético hacia el cuidado democratico implica allanar las jerarquias.

Inicio del proyecto “Moving Ethics”

¢, Cual es el mejor inicio para reconocer el trabajo ético ya realizado por los profesio-
nales de la salud? Se decidi¢ disefiar un cuestionario para conocer el trabajo desarrollado
por los Comités de Etica Asistencial: formacién, formulacién de politicas y consulta ética
de casos. El cuestionario se llevd a cabo de forma presencial a los comités existentes, a fin
de poder dialogar con los miembros acerca de sus preocupaciones y actividades éticas.
Después se les solicitd que lo cumplimentaran.

Las preguntas clave fueron: ;Desde cuando funciona su comité de ética? ¢ Cuales son sus
tareas? ¢Qué profesiones participan? ¢Quién dirige el comité? Cuéles son las compe-
tencias de los miembros? ;Hay un plan de trabajo anual? ;A qué tipo de formacion o de
capacitacion ética ha asistido? ¢Qué tipo de formacion se ha organizado hasta el momen-
to? ¢Quién conoce el trabajo del comité? ;Qué tipo de recursos tiene? ;,Qué considera
importante para avanzar?

Las respuestas revelaron que los comités estaban en diferentes etapas de desarrollo.
Mientras que algunos, con o sin haber recibido capacitacion, habian comenzado la consul-
ta ética de casos, otros apenas estaban comenzando a organizar sus tareas. La consulta
ética de casos, resuelta por miembros de los comités, se habia llevado a cabo de 0 a 30
veces al afo. Raramente se habia impartido previamente formacion en ética y ninguno de
los comités habia trabajado en politicas. Algunos miembros (participantes) estaban tra-
tando de definir las responsabilidades del comité y no habian identificado el liderazgo. La
mayoria de los participantes se refirieron al trabajo de la ética como un “proceso lento” y
explicaron que era necesario apoyo profesional. Se quejaron de que no se habia producido
ningun tipo de respuesta a sus esfuerzos éticos.
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La mayoria se lament6 de las deficiencias estructurales, algunos las relacionaron con una
erosion de sus valores de cuidado. Varios sefalaron: “Por supuesto, nos preocupamos
por la dignidad y el cuidado de los pacientes, pero no vemos ningun apoyo estructural”. Y:
“¢Donde estan los valores éticos de la institucion?” En resumen, la mayoria de los partici-
pantes expresaron que las condiciones estructurales no eran lo suficientemente beneficio-
sas para llevar a cabo bien las practicas de cuidado, o no lo eran “en absoluto”.

Desde 2010 hasta la actualidad estan participando en el proyecto siete hospitales de
PGD, y desde 2014 se estan incorporando mas servicios. Con los afos, la investigacion
participativa ha cambiado el énfasis de la accion hacia actividades de investigacion cola-
borativa. El proceso conjunto de produccién de conocimiento ha llevado a investigadores
y profesionales a nuevas ideas. Como es caracteristico en la investigacion participativa, el
enfoque esta en el proceso, no en los resultados.

El enfoque participativo en el proceso de investigaciéon accién

¢ POR QUE ENFATIZAR LA PARTICIPACION?

Las estrategias de investigacion que ponen énfasis en la participacion se utilizan
cada vez mas en la investigacion en salud (Cornwall y Jewkes, 1995). La investigacion par-
ticipativa se centra en un proceso de reflexion y accion secuenciales, llevado a cabo con'y
por las personas concretas participantes del estudio, como por ejemplo los profesionales
de la salud, en lugar de hacerlo sobre ellos. EI conocimiento concreto, al igual que el co-
nocimiento clinico basado en las préacticas y perspectivas cotidianas, no solo se reconoce
sino que constituye la base para la investigacion y la planificacion. Las recomendaciones
inapropiadas de la investigacion convencional son consecuencia de la falta de considera-
cion de las experiencias, prioridades, procesos y perspectivas concretas. En contraste, en
la investigacion participativa el énfasis esta en un enfoque “de abajo hacia arriba” (bottom
up) prestando atencion a las prioridades y perspectivas definidas particularmente. Se ha
demostrado que involucrar a los actores locales como participantes en la investigacion y
la planificacion mejora la eficacia (Cornwall y Jewkes, 1995) y muy probablemente, a largo
plazo, ahorra tiempo y dinero.

ATENCION A LA PARTICIPACION EN EL PROYECTO

En el proyecto “Moving Ethics”, la atencion (attentiveness) a las percepciones de
los profesionales, las descripciones de sus realidades de trabajo, sus definiciones de pro-
blemas e ideas para las soluciones ha sido decisiva para seguir el enfoque participativo
colaborativo. La creacion de espacios de reflexion, para identificar y hacer frente los pro-

83



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 3 - Encuentro entre la ética y la politica institucional.
Moviendo la ética en los servicios de salud hacia el cuidado democratico

blemas, se ha convertido no solo en un paso fundamental en el proceso de creacion y
restauracion de la confianza para participar en el proceso, sino también en un elemento
recurrente continuo del proyecto. No se trata de crear un espacio libre de conflictos, sino
de garantizar que los conflictos que surjan puedan discutirse conjuntamente; que puedan
resolverse 0, al menos, aceptarse como posiciones diferentes; y que se alcanza un cierto
nivel de tolerancia al conflicto. Para facilitar una apertura suficiente este espacio debe ser
un “espacio seguro”, en el que los participantes puedan confiar en que sus declaraciones
no se utilizaran contra ellos y no sufriran ninguna desventaja si expresan opiniones criticas
o disidentes (Bergold y Thomas, 2012).

EVALUACION RECEPTIVA

Paralelamente a la Investigacion Accion (IA), se realizé una evaluacion receptiva. A
través de un proceso ciclico de aprendizaje mutuo, analisis, busqueda de hechos, plani-
ficacion, llevando a cabo y evaluando cada paso, las personas se incorporan a la inves-
tigacion en tanto que duefios de su propio conocimiento, escuchan diferentes puntos de
vista que refuerzan su posicion para tomar medidas. Dado que el enfoque participativo
asienta la democratizacién como un proceso de aprendizaje de participacion voluntaria y
responsable, se eligié para el proyecto un marco de evaluacion dialdgico y receptivo. La
evaluacion receptiva se basa en la hermenéutica. Los seres humanos son considerados
intérpretes activos de su mundo. La nocién ontoldgica subyacente es que los seres huma-
nos son fundamentalmente relacionales. El significado del mundo no viene dado, sino que
se forma en interacciones y relaciones sociales. La construccion del significado, descubrir
qué tiene sentido y qué no lo tiene, es un proceso dialdgico. La evaluacion receptiva se ha
conceptualizado de diferentes maneras, desde no interactiva hasta altamente interactiva.
En el enfoque receptivo de la evaluacion llevado a cabo en el proyecto “Moving Ethics”, se
permitié la maxima inclusion y participacion de las partes interesadas y se invirtié energia
en facilitar el didlogo que respetase las diferencias de interpretacion y de significado.

El modelo de los tres pilares:
formacion, companerismo y espacio abierto

Entre 2010 y 2012 se desarrolld y establecid un triple apoyo para el trabajo ético
en relacion a:

1. Una formacion ética continua y desarrollo de habilidades para y con los miembros del
comité, y para los profesionales interesados en la ética clinica.

2. Compafierismo en los comités de ética, con un enfoque en la formacion de equipos y
en el desarrollo individual.
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3. Un espacio abierto para recibir informacion sobre nuevas cuestiones éticas relevantes
para la ética clinica, facilitar la discusion sobre lo que podria significar esa informacion
para actividades concretas, con intercambio de experiencias en cada uno de los hospi-
tales y la auto organizacion de colaboraciones.

Por lo tanto, el modelo de tres pilares se ided y elabord lentamente (Kohlen, 2015) (Anexo 1).

FORMACION

La formacién, en tanto que uno de los pilares del modelo, se refiere principalmente
a sesiones de formacion continuada sobre la consulta ética, llevada a cabo en la Academia
PGD en Lutherstadt Wittenberg.

El curriculo consta de tres partes que se distribuyen en tres modulos:

1. Bases de la ética: teorias, conceptos, ética y derecho.

2. El hospital como organizacion de aprendizaje: responsabilidades y procesos de toma
de decisiones en la organizacion, modelos y estructuras de consulta ética, planificacion,
implementacion y evaluacion de la consulta ética.

3. Consulta: objetivos y formas de consulta, tareas y métodos, reflexion sobre el papel y ta-
reas de cada uno, posibilidades y limitaciones (Simon, May y Neitzke, 2005). En todos los
modulos se realiza la capacitacion para la consulta de casos y uso de diferentes métodos.

Se han cumplido los contenidos del curriculo “Consulta de ética en el hospital” de la Aca-
demia de Medicina (Simon, May y Neitzke, 2005). Al final de la formacién cada participante
debe ser capaz de moderar consultas éticas de casos. La Academia de Medicina puede
certificar una participacion activa exitosa en los tres médulos (nivel 1). Los participantes que
deseen trabajar como coordinadores de ética clinica pueden continuar con la formacion éti-
ca (nivel 2). La formacion ética en la PGD Academy Lutherstadt Wittenberg se lleva a cabo
en tres periodos diferentes durante el afio. Cada médulo ocupa dos dias. Entre los médulos
hay una fase de aproximadamente 2 a 5 meses para aplicar el conocimiento ético en la prac-
tica, escribir sobre las experiencias y llevarlas a las sesiones de formacion para debatirlas.
Los intercambios de experiencias y comentarios son esenciales para un proceso de apren-
dizaje mutuo. Se atienden a las preguntas y conflictos que aportan los participantes. Para
el andlisis, toma de decisiones y estrategias de resolucion de problemas se llevan a cabo
varios métodos de aprendizaje, principalmente juegos de rol (Scheller, 1998; Kohlen, 2003).

COMPANERISMO

Los comités de ética y los grupos de trabajo de PGD reciben apoyo concreto para
el desarrollo de su propio equipo y trabajo ético. El apoyo se lleva a cabo en los diferentes
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hospitales e integra una reflexion sobre las condiciones y recursos concretos de cada
uno. Al menos cada dos afios se organiza un dia entero de reflexion y planificacion del
“préoximo afio”. Se refleja y evalla lo que se ha logrado en el trabajo ético. Se trabaja la
planificacion a corto plazo y se aclaran las responsabilidades de quién va a hacer qué,
hasta cuando y con quién. Al comienzo de la implementacion de un comité de ética es es-
pecialmente importante el apoyo en los aspectos organizacionales, para asegurar que se
cumplan todos los estandares de consulta ética de las instituciones de cuidados de salud
(Akademie fUr Ethik in der Medizin, 2010: 149-153). Ademas, para el éxito del desarrollo
del equipo es esencial la creacion de confianza, lo que requiere una atencién cuidadosa
durante los dos afios posteriores a su implementacion. El desarrollo del equipo siempre
necesita una especial atencion y puede ser motivo de preocupaciéon en caso de que los
miembros abandonen el comité, enfermen o mueren. Para que funcione el companerismo
a lo largo de los afos y prevenir las dificultades es esencial crear confianza a partir de
la pluralidad y aprendizaje experimentando y sintiendo de forma continua el valor de la
comunicacion.

ESPACIO ABIERTO

Las reuniones de Espacio Abierto tienen como objetivo potenciar la solidaridad
entre los equipos de trabajo de PGD y avanzar hacia un cuidado democratico. Dos veces
al afo, durante una tarde (cuatro horas), se realizan las reuniones de Espacio Abierto
alternando su ubicacién: hospitales, residencias para personas mayores u hospices. El
objetivo de las reuniones es reunir a todas las personas de los servicios de cuidados del
PGD que participan activamente en la movilizacion de la ética, asi como aquellos que estan
interesados en hacerlo. Durante la primera hora las reuniones se inician mediante conver-
saciones formales e informales, (bufett) tomando bebidas y bocadillos. Por lo general, los
participantes acaban su jornada de trabajo matinal y pueden usar esta hora inicial como
descanso y preparacion para el dialogo sobre ética.

La parte formal de las reuniones comienza con la presentacion de informes del estado
del movimiento de la ética en los equipos de PGD. Después de preguntas, discusiones e
intercambio de ideas, un experto en ética informa sobre nuevos problemas éticos y sefiala
consideraciones criticas. Como ejemplo de temas que surgen: testamento vital o Ultimas
voluntades; suicidio asistido; planificacién anticipada de decisiones; como cuidar a las per-
sonas con demencia en el entorno hospitalario. Posteriormente se realiza la discusion en la
que participan grupos de interés, con un enfoque en aspectos especiales y preguntas. Los
diversos grupos discuten ideas sobre la conveniencia de poner en practica la cuestion éti-
ca presentada y como hacerlo. Finalmente, el equipo moderador une y escribe las ideas de
cada grupo. Las ideas se discuten en las reuniones de los comités de ética, adecuandose
en cada hospital concreto. El apoyo para la implementacion surge del compaferismo y de
otras sesiones formativas, ofrecidas en la Academia PGD, que se centran en problemas
éticos concretos.
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Ensefhanzas y continuidad

Me sorprendio el profundo compromiso de los profesionales con voluntad de movi-
lizar la ética superando la estricta jerarquia. La mayoria de los miembros del comité sintie-
ron que no querian tener un lider, porque no lo consideraban beneficioso para desarrollar
un enfoque de responsabilidad compartida. El compromiso fue: si finalmente debian tener
lider, deberian ser dos personas quienes compartieran la responsabilidad de liderar el tra-
bajo del comité.

El pilar del compafierismo resulté ser el vinculo perfecto entre la formacion y la apertura
de espacio. Lo que se aprende en las sesiones de formacion se aplica, pero necesita de la
reflexion en equipo para superar las trampas y la ilusion de los progresos rapidos. Es nece-
sario desarrollar un equipo que respete las capacidades y competencias de sus miembros.
No se trata solo de estar presente. Practicar compaferismo significa llegar a saber cuéales
son los conflictos reales que precisan de un analisis ético claro o cudles necesitan ser
discutidos en otro lugar.

Comprendi que los enfoques altamente estructurados minimizan la importancia de la in-
teraccion dialégica entre los profesionales y el investigador. Cuanto mas se estructuraba
el siguiente paso del proceso, menos creatividad surgia. Por supuesto, no se trata de que
la estructura no sea necesaria, pero es importante aceptar que las estructuras han de ser
bastante fluidas, al menos en ocasiones, para llevar a cabo lo que es importante segun lo
definido por los profesionales. También aprendi que las personas que ocupan posiciones
de poder debe implicarse para ver lo que sucede, comprender mas directamente el trabajo
de la ética y cual puede ser el efecto del movimiento de la ética.

Y la participacion de los profesionales debe ser real, no simbdlica. Los profesionales ven
y sienten “todo”. Si las personas en posiciones de poder no prestan su atencion y tiempo
para realmente dialogar con ellos sobre las cuestiones éticas, tratando de comprender
la relacion entre los conflictos y las limitaciones estructurales, existe el peligro de que su
interés en una participacion para movilizar la ética no se tome en serio. Por lo tanto, los
investigadores del proyecto deben sefalar la importancia de la necesidad de su presencia
real en lugar de simbdlica.

Este proyecto de investigacion accion se encuentra fase de evaluacion.

Metodoldgicamente, se aplicara una evaluacion receptiva (Stake y Abma, 2005). Por lo
tanto, los actores individuales y los grupos (comités de ética) seran entrevistados para
identificar los elementos fuertes y débiles del modelo de tres pilares. Se identificaran ideas
para impulsar la ética de manera que se satisfagan las necesidades éticas y practicas de
los profesionales.
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Las enfermeras han conseguido encontrar las mejores formas para mostrar el im-
pacto de sus cuidados en la sociedad, no solo desde el punto de vista de los diferentes
modelos, sino también de los resultados. Estos emanan de la investigacion, de la expe-
riencia de medir su préactica y forman un background de conocimientos que permite seguir
avanzando en los saberes de la profesion. El presente capitulo trata de la calidad de la
atencion enfermera, analizando la influencia que en la calidad de los cuidados han tenido
las distintas concepciones de la salud, las estructuras organizacionales de las empresas
donde trabajan las enfermeras y la propia organizacion enfermera. Finalmente, con la mi-
rada puesta en el compromiso social de las enfermeras del siglo XXI, se aportan algunas
ideas sobre como abordar la calidad de los cuidados en el momento actual, teniendo en
cuenta las reflexiones que los profesionales han hecho sobre los resultados conseguidos,
los cambios de orientacion del sistema de salud en funcion de los valores éticos y los
cambios estructurales de las organizaciones. El presente capitulo se desarrolla prestando
atencion a los siguientes puntos: la calidad en la practica enfermera; la calidad de los
cuidados, modelos ideoldgicos y estructuras organizacionales; medicion de la calidad; y
situacion de la calidad en el momento actual.

La calidad en la practica enfermera

Como cualquier profesion, las enfermeras también han ido haciendo camino para
aumentar sus conocimientos y profundizar en su rol social y profesional. Su recorrido ha
sido la busqueda de instrumentos, desde mediados del siglo pasado, para evidenciar el
impacto de los cuidados en el bienestar y la salud de la poblacion, procurando la igual-
dad de género y el crecimiento econdmico de los paises, desde la propia conciencia de
su profesion y los valores éticos que comprende, tal como dice el Report by the All-Party
Parliamentary Group on Global Health (2016).

En su preocupacioén por la calidad, las enfermeras, han ido mostrando, estudio tras estu-
dio, evidencia tras evidencia, que podian medir los resultados de los cuidados, exponiendo
que no solo ejercian para mejorar la practica clinica, sino que desde una vision integral
de los cuidados, su impacto repercutia en la satisfaccion y experiencia de las personas y
comunidades, en términos de bienestar y de salud. Esa trayectoria ha estado marcada por
varios factores importantes que han condicionado de una manera o de otra los distintos
modelos de calidad, la metodologia que se ha utilizado y las maneras de visibilizar los cui-
dados. O sea, qué es lo que se ha medido y qué resultados se han obtenido. Los factores
relevantes que influencian son: (Pérez-Company, 1998):

¢ | as diferentes concepciones de salud y sus modelos de atencion.

e E| espacio que ha ido ocupando el dominio profesional enfermero en la sociedad y las
competencias desarrolladas en distintas practicas de atencion.
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e El avance académico de la formacion en base al desarrollo del conocimiento enfermero.
Teniendo en cuenta el “curriculo oculto® de la formacién, dirigido hacia las habilidades
o hacia la formacién en resolucién de problemas y en areas de investigacion.

¢ Ellugar que ocupan las enfermeras en la organizaciéon empresarial, su propia organiza-
cion ad-hoc y los requerimientos solicitados desde la gestion.

¢ | a influencia de otras profesiones sanitarias tanto en el marco empresarial, como en el
social y el tecnolégico.

Existen pues varios grupos de factores influyentes. Si bien cada uno de ellos se podria ana-
lizar individualmente, lo que se observa, en la realidad, es que se presentan de forma con-
junta influyendo unos en los otros, teniendo en cuenta que el periodo histérico en el que
se producen incide de forma importante en la forma en la que aparecen. Podriamos decir
entonces, que para hablar de la calidad de los cuidados seria necesario mirar desde dife-
rentes prismas. En la Ultima parte del siglo pasado autoras, como Adams, Bond y Hales
(1998), nos sugerian algunos factores influyentes como la relacion entre la concepcion de
la salud y las formas de organizacion en la prestacion de cuidados: “La organizacion de las
enfermeras en los servicios hospitalarios no esta exenta de la influencia de las corrientes de
pensamiento sobre la salud y sobre las teorias administrativas del momento. Los sistemas
de prestacion de cuidados presentan una serie de caracteristicas para diferenciarse entre
si, tales como la division y el foco del trabajo, y la continuidad e individualizacion del cui-
dado” (Adams, Bond, Hale, 1998). En los siguientes apartados se analizan estos factores
ideoldgicos, culturales, de organizacion y socio-politicos en su relacion con los diferentes
modelos de prestacion de cuidados y su calidad.

Calidad de los cuidados, modelos ideolégicos
y estructuras organizacionales

Las distintas concepciones de la salud, entre las que destacan la biomédica y la
holistica, tienen una considerable influencia sobre los modelos de prestacion de cuida-
dos. Las enfermeras, por su formacion académica, prestan atencion desde el modelo
holistico, ya que la mayoria de las teorias sobre el cuidar se sustentan en esta vision del
ser humano y su salud; es un planteamiento centrado en la salud y no en la enfermedad
(Kérouac, Pepin, Ducharme, Duquette y Major, 1996). Por ello, cuando las enfermeras
trabajan en organizaciones con marcado enfoque biomédico tienen dificultades para de-

49 “Curriculo oculto” es lo que Stenhouse denomina lo que no esté publicamente reconocido, aquello que puede hallarse
en contradiccion o bien reforzar las intenciones del curriculum oficial. Creencias, costumbres y lenguajes no explicitos de
una institucion, y que por circunstancias diversas planea en la cultura de la formacion de una profesion. En enfermeria
el curriculo oculto puede ser, a pesar de los planes de estudio, poner énfasis y desarrollar la practica de habilidades y
prestar menor atencion a las capacidades para resolver problemas de conocimiento.
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sarrollar todo su potencial de conocimientos y proporcionar a las personas que atienden
una atencion integral (Allan y Hall, 1998). En este caso, al dimensionar la necesidad de
profesionales enfermeros por paciente, la carga de trabajo se relaciona directamente con
el rol colaborador de la enfermera en la atencién biomédica, mostrando una situacion
muy diferente respecto a la necesidad vy la intensidad de cuidados si se dimensiona la
necesidad de enfermeras desde la concepcion holistica de salud. A este respecto son
relevantes los datos de los estudios para conocer los indicadores sensibles a la practica
enfermera®y los factores que influyen en los resultados de la calidad que muestran, como
el nimero de enfermeras por paciente y los conocimientos en el manejo de los problemas
clinicos, estan directamente relacionados con los resultados de morbi-mortalidad (Need-
leman et al., 2011; Aiken, Clarke, Sloane et al., 2002). Por tanto el modelo de atencién
condiciona la cantidad y el contenido de la prestacion de cuidados, asi como la calidad
de sus resultados.

No hay que olvidar que también la cultura enfermera puede estar inmersa en el modelo de
atencion de la concepcion biomédica, concediendo mayor valor a las actuaciones relacio-
nadas con el rol colaborador. Esto puede deberse, entre otras causas, a los requerimientos
que otros profesionales de la salud, ademas de los gestores y pacientes, hacen a los pro-
fesionales enfermeros. Estos grupos ejercen una gran influencia en el reconocimiento de
la profesionalidad y los valores que identifican a las enfermeras. En esta linea se observa
como ha sido la evolucion cronolégica de los estandares de practica clinica de las enfer-
meras: han partido de las normas derivadas de las prescripciones médicas, seguidas de la
descripcion de las técnicas, procedimientos y protocolos, ambas del rol colaborador, hasta
la actualidad que centran la atencion en la deteccion de problemas de salud, los diagnds-
ticos enfermeros, los planes de cuidados y las guias de buena practica®' (Saturno, 2001).
Estandares, estos Ultimos, que reflejan realmente el trabajo enfermero.

En segundo lugar hay que considerar el condicionante socio-politico. Las politicas de sa-
lud, la configuracion, directrices y planificacion de los sistemas sanitarios y los requerimien-
tos que los ciudadanos tienen sobre los cuidados, son factores que van a condicionar no
solo las caracteristicas de la prestacion de cuidados sino también su prestacion y resulta-
dos. Por ejemplo: el nimero de enfermeras por poblacion; el desarrollo de cuidados en-
fermeros en atencion primaria, a través de la atencion domiciliaria y la consulta enfermera;
la prevencion y promocién de la salud y el cuidado de personas con problemas de salud
crénicos; la consideracion del nivel académico-universitario y la experiencia de practica
avanzada de las enfermeras para ocupar puestos de responsabilidad clinica dentro de

50 En “Indicadores de calidad sensibles al personal de enfermeria en entornos de atencion aguda”. Maas, Johnson y
Morehead (1996) acufaron la frase “indicadores sensibles a la enfermeria” para reflejar los resultados de los pacientes
afectados por la préctica enfermera.

51 Segun el Institute of Medicine (IOM), una Guia de Préactica Clinica (GPC) es un conjunto de recomendaciones dirigidas
a optimizar la atencién a los pacientes y que se basan en la revision sistematica de la evidencia y la valoracion de los
beneficios y los riesgos de las opciones asistenciales alternativas.
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las organizaciones; el tener enfermeras con responsabilidades politicas 0 administrativas;
los indicadores de cuidados de la practica enfermera en los sistemas de informacion de
los sistemas sanitarios para conocer su eficacia y eficiencia. Dependiendo del grado de
desarrollo en los sistemas sanitarios se obtendran resultados diferentes. Si las enfermeras
tienen capacidad de incidir sobre el sistema, su planificacion repercutira en la prestacion
de cuidados y su calidad.

Hasta ahora se han presentado factores de caracter ideolégico y socio-politico que in-
fluencian en la prestacion de cuidados. El que se cita a continuacion es organizacional, es
decir el tipo de organizacion basica de la empresa, la estructura que define las relaciones
y dependencias de los elementos que la componen y configura el modelo que define su
funcionamiento. Los modelos organizativos de las empresas influyen directamente en la
organizacion enfermera.

Existen varias teorias empresariales pero, por su grado de desarrollo, implantacion y signi-
ficacion, las mas caracteristicas son la Teoria Clasica y la Contingente (Chiavenato, 2006).
La estructura tayloriana, que aparece a principios del siglo XXy que se ha ido desarrollan-
do hasta nuestros dias, se basa en la Teoria Clasica. Pertenecen a ella la administracion
cientifica (Taylor, 1974), la teoria del proceso administrativo (Fayol, 1974) y la teoria de la
burocracia (Weber, 1993). Sus principios de eficacia, eficiencia y productividad se desarro-
llan mediante la division del trabajo, la especializacion, la unidad de mando y la amplitud
de control. Este modelo de empresa es el mas extendido y la mayoria de las empresas
sanitarias lo son, en mayor o menor medida.

La organizacion y la cultura enfermera inmersa en este modelo, se caracteriza por varios
elementos: la descripcion de los puestos de trabajo por actividades y tareas; el dimensio-
namiento por cargas de trabajo basadas en cronometraje de tiempos; la valoracion técnica
del profesional por encima de otras competencias; la parcelacion del proceso de trabajo
poniendo énfasis en las tareas; la ausencia de instrumentos propios de trabajo; la no utili-
zacion del proceso logico de decision; la proliferacion de mandos con amplitud de control;
el comportamiento X2 (McGregor, 1994) y la responsabilidad de mantener la organizacion
de la empresa, son claros ejemplos de cdmo se asume este modelo (Mompart, 1995). La
creencia, expresada en lenguaje coloquial, de que “las enfermeras son mas disciplinadas”
tiene su base razonada en el nivel de decision que ocupan en instituciones con el modelo
de estructura tayloriana. Permite el desarrollo del rol colaborador, mas que cualquier otro,
y pone su acento en una organizacion rigida que valora las habilidades por encima de otras
competencias. El modelo de Control de Calidad, que nace precisamente en este tipo de
empresas, esta focalizado, fundamentalmente, en los resultados de la aplicacion de las
técnicas y del cumplimiento de los procedimientos.

52 Esta vision tradicional considera al trabajador sin motivacion profesional, cuyo Unico objetivo es obtener dinero. Poco
informado e incapaz de resolver conflictos. Necesita un control exhaustivo para cumplir sus tareas.

97



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 4 - Medidas del cuidado y préactica enfermera

Otro modelo de estructura y organizacion empresarial que se ha ido desarrollando a través
del tiempo, es la teoria de “contingencia”, utiliza elementos de los anteriores modelos se-
gun la situacién que se trate (Kliksberg, 1975; Beckhard, Goldsmith y Hesselbein, 2002).
Las caracteristicas de la estructura contingente son: una estructura horizontal, menos
jerarquica, compuesta de unidades empresariales descentralizadas, dotadas de mayor au-
tonomia y con personas empoderadas®®. Se orienta hacia la diferenciacion y los procesos,
es productora de bienes y servicios de alto valor ahadido, concienciada de la necesidad
de ofrecer calidad y de realizar un buen servicio. Este tipo de empresas son sensibles, a
todos los niveles, a las necesidades y demandas del cliente, y estan dotadas de un perfil
flexible de profesionales sumamente capacitados y conscientes de que son el principal
medio de valor afadido. Es el modelo adecuado para las organizaciones enfermeras. A la
vez que es el modelo organizacional que permite desarrollar el modelo de Calidad Total, el
de Excelencia, y también otras metodologias de evaluacion como la Mejora Continua que
centra los resultados en el impacto de los cuidados.

Directamente relacionado con las teorias y modelos empresariales esta la forma y conte-
nido del cuidado que prestan las enfermeras. La prestacion de cuidados en las organiza-
ciones enfermeras, se clasifica segun diferentes autores en: funcionales; de equipo; y de
cuidados globales e integrales, que incorporan a la enfermera de referencia. Estas moda-
lidades responden a la evolucion histérica de la organizacion de la prestacion de cuidados
enfermera, (Thibault y Desrosiers, 1990; Anderson, 1993; Binie y Titchen, 1999; Bond,
Fowler y Fall, 1997). En la Tabla 4.1 se refleja esta idea.

Tabla 4.1
Relaciéon entre modelos organizacionales
y modelos de prestacion de cuidados

Modelos organizacionales Modelos de prestacion de cuidados

Modelo Tayloriano Funcional

Modelo Contingente De Equipo®*, Cuidados Globales, Integrales. Enfermera de
Referencia

Fuente: elaboracion propia

53 Empoderar se entiende como la capacidad de los profesionales de decidir sobre como desarrollar su trabajo. Dar impor-
tancia a las decisiones e iniciativas propias y de todo el equipo.

54  Se puede considerar tedricamente que este modelo de prestacion de cuidados pertenece a este modelo de empresa,
el contingente pero, como ya se ha comentado, si convive con el modelo tayloriano tiene el peligro de seguir, aunque
tomando la forma De Equipo, con las premisas del modelo funcional.
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La prestacion funcional corresponde a una estructura empresarial de corte tayloriano, otor-
ga a las enfermeras responsables una amplitud de control sobre la organizacion enfermera
y sobre la organizacion de los centros sanitarios. Pone énfasis en la excelencia técnica, los
cuidados estan orientados hacia las tareas, se asignan los profesionales mas cualificados
para cada tarea o accion y se orientan hacia la productividad y rendimiento maximo. Desde
el punto de vista de la calidad supone que solo se estandarizan y evallan las actividades
relacionas con las técnicas y la organizacion.

La modalidad de prestacion de equipo aparece cuando las empresas inician una eta-
pa de cambio hacia valores de participacion. Se caracteriza por el liderazgo profesional
(Mintzberg, Kotter, Zaleznik et al., 2002). Para responder a las necesidades de la persona
atendida todo el equipo de cuidados trabaja con un objetivo comun centrado en la indivi-
dualizacion de la atencion a sus problemas y necesidades. La observacion, informacion,
toma de decisiones y evaluacion es compartida por todos los miembros del equipo. Presta
atencion al bienestar de la persona, la continuidad de cuidados, el incremento del tiempo
de cuidados, la mayor implicacion del paciente y cuidador no profesional en su proceso
de atencion, mayor iniciativa y responsabilidad de los profesionales, la maxima utilizacion
de sus habilidades y el sentimiento de pertenencia a un equipo de trabajo. Y como des-
ventajas los autores destacan la rotacion de los profesionales en los equipos, la falta de
liderazgo y conocimiento del manejo de grupos por el responsable y la posibilidad de que
degenere en la prestacion de cuidados en tareas.

Esta modalidad se distancia del modelo funcional y da lugar a organizaciones basadas en
el hombre productivo social®®, los valores, y el concepto cliente que sustentan las teorias
humanistas, de sistemas, de procesos, etc. (Crosby, 1990). Respecto a la calidad este
enfoque permite mejorar la gestion del cuidado de la persona atendida mediante la ela-
boracion de guias clinicas y la evaluacion de los problemas, como por ejemplo: caidas,
ulceras, dolor, ansiedad, etc. En los uUltimos veinte anos ha sido una de las modalidades
que se ha implantado en las organizaciones enfermeras pero, al convivir con elementos
de marcado caracter tayloriano y biomédico, no ha conseguido afianzarse del todo. Esta
es una de las dificultades y un ejemplo significativo de la situacién actual de la organi-
zacion de los cuidados enfermeros en las instituciones de salud. Se materializa con el
intento de organizar a las enfermeras con modalidades que no se ajustan con los modelos
filosoficos, ni estructurales de las actuales instituciones o centros de salud, y produce
una situacion paraddjica “hay que hacer algo que no tiene condiciones para hacerse”.
Ocasiona el efecto contrario al que se pretendia con la consiguiente frustracion y rechazo
de las enfermeras.

55 Concepto procedente de las Teoria de las Relaciones Humanas. Antitesis del “homo econémicus” u hombre que solo
produce, de la Teorfa Clésica. El comportamiento del individuo se apoya totalmente en el grupo. Los trabajadores no
actlian o reaccionan aisladamente como individuos, sino como miembros de grupos, rigiéndose por normas y sanciones
de tipo social.
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Por ultimo la corriente de revalorizacion de la relacion cuidador-persona cuidada, en la
modalidad de cuidados globales e integrales, da lugar a “la enfermera de referencia”, “La
enfermeria tiene como razdn de ser la persona cuidada, que no es objeto de los cuidados
sino sujeto del cuidado. Los cuidados sdlo tienen significado por referencia a su realidad,
a su estilo de vida y creencias, a su forma de vivir la enfermedad” (Lépez y Oliver, 2003).
La idea es que las personas son responsables de su salud, son ellas las que van a dirigir
sus cuidados ayudados/orientados/acompafnados por la enfermera de referencia que va
a favorecer su aprendizaje para transformar sus comportamientos y obtener resultados
positivos de cuidado (Pontin, 1999). Esta modalidad se basa en la asignacion de una en-
fermera que es referente para cada persona. El nUmero de personas por cada enfermera
referente esta en relacion a la complejidad de los cuidados que precisa y a los conocimien-
tos y competencia de las enfermeras. La enfermera referente es responsable durante las
veinticuatro horas de la planificacion y decisiones globales sobre el proceso de cuidados,
interviniendo también, bajo su coordinacion, otros profesionales para resolver situaciones
concretas. Esta modalidad de cuidados globales e integrales, rompe definitivamente con
las anteriores estructuras y propone resultados de calidad tales como la autonomia de la
persona, el afrontamiento eficaz, el grado de recuperacion, las posibilidades de mejorar el
bienestar, la seguridad, la experiencia del cuidado, etc.

Medicion de la calidad

En el apartado anterior se ha profundizado en la cultura, organizacion y contenido
de la practica de los profesionales, que puede variar dependiendo del mayor o menor
grado de incidencia de los factores del modelo y estructura de las organizaciones o em-
presas. De la misma forma el enfoque de la calidad depende de tales factores, que incluso
pueden hacer variar el abordaje metodoldgico, tal como se analiza en el presente apartado
(Pérez-Company, 2005). El recorrido histérico sobre la evaluacion de la calidad de los
cuidados clasificados por su tipologia en estructura, proceso y resultado (Lang y Clinton,
1984), se muestra en la Tabla 4.2, que ayuda a entender ese proceso.

Los primeros estudios evalian aspectos de la estructura como los recursos financieros
o costes, contratos temporales, absentismo, asi como los que se refieren a las caracte-
risticas de la organizacion enfermera, tal como proponen los estandares de la American
Nurses Association (1973), que en esa época despertd interés por parte de enfermeras y
gestores en nuestro pais.

Durante los anos 1950, 60, 70 se desarrollan métodos que evallan la estructura y el pro-
ceso de la atencion de cuidados, entre los més relevantes se encuentran los siguientes:
Nursing Audit en el que Phaneuf, (1972), propone la evaluacion de los cuidados centrada
en las actividades que realizan las enfermeras en la atenciéon a personas hospitalizadas,
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Tabla 4.2
Cronologia de evaluacion de la calidad de los cuidados enfermeros.
Estudios representativos

Tipos de estudios Estudios de Evaluacion

Evaluacion Autoras

Estructura Acreditacion Florence Nightingale. Informes sobre la calidad de los hospitales
1918-1980 britanicos. 1857

American Nurses Association. Estandares de Enfermeria. 1973

Procesos / Estructura Audit Nursing (M. Phaneuf). 1972

Métodos / Audit 1980-2000 QUALPACS (Wandelt y Ager). 1974
RUSH MEDICUS (Jelinex). 1976
IGQSI-CD-LD (A. Jacquerie). 1999
IEQOUS (A.Jacquerie). 1999

Resultados 1980-2000 MAQSI (M.Chagnon). 1982

Fuente: elaboracion propia

utilizando como fuente de informacion la documentacion escrita en las historias clinicas en
pacientes dados de alta; el informe de Reiter y Kakosh (1963), basado en un estudio de
las mismas autoras, pionero en 1950 aunque de aceptacion limitada, no fue adoptado ni
replicado. Define y selecciona doce componentes de calidad de los cuidados y factores
independientes, entre los que figuran las relaciones entre los profesionales enfermeros,
los médicos y personal de la administracion, a través de criterios que delimitan el campo
de estudio de los cuidados. Posteriormente el estudio de Dunn (1977), que mediante la
técnica de observacion directa, evalla cinco aspectos de la practica: aspiracion de una
traqueotomia; administracion de medicamentos por via oral; por via intramuscular; por via
endovenosa; y el lavado gastrico. El Quality Patient Care Scale (QUALPAC) de Wandelt y
Ager, (1974), es un instrumento que evalla actividades relacionadas con aspectos psico-
sociales individuales y de grupo, de comunicacion, fisicos y de implicaciéon profesional, a
través de sesenta y ocho criterios clasificados en seis categorias; Rush MedicusNursing
Process System, de Jelinek y Denis (1976) instrumento que controla las actividades enfer-
meras en unidades de medicina, cirugia, pediatria y recién nacidos con el objetivo de com-
probar si el plan de cuidados esta formulado y las necesidades fisicas atendidas. Establece
cuatro categorias de pacientes que estan relacionadas con los niveles de dependencia y
sus cargas de trabajo, adjudicandoles cuatrocientos noventa y dos criterios con técnicas
de observacion, entrevista y examen de registros.

Son estudios que van muy ligados a qué hacen y como hacen las enfermeras en relacion a
la estructura y proceso de la atencion. Y eso se da también en un contexto donde la forma
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de prestar cuidados es de caracter funcional y esta relacionada con el lugar que ocupan
las enfermeras en las organizaciones sanitarias.

A partir de los anos 80 aparecen otro tipo de estudios de evaluacion de los resultados del
proceso de cuidar que, sin embargo, a pesar de su relevancia no han prosperado debido a
su caracter local. Entre ellos destacan: Le Méthode d’apreciation de la qualité des soins in-
firmiers. M.A.Q.S.I, de Chagnon, (1982), basado en el modelo de autocuidados y cuidados
dependientes, desarrollados en la Teoria del Déficit de Autocuidado de Dorothea Orem,
1993. El método demostrd su fiabilidad, validez y sensibilidad en relaciéon a resultados de
salud en grupos de personas seleccionadas en Québec en 1982. Consiste en la evaluacion
de los cuidados prestados a diversas categorias de personas; recién nacido, mujer primi-
para, persona con diabetes, persona con ostomia y persona con EPOC, elaborando las
normas y criterios correspondientes para su evaluacion. Otra propuesta para la evaluacion
de los cuidados es la de Horn y Swain (1978), que desarrolla 539 criterios de resultados
relacionados con las necesidades de los pacientes de: ventilaciéon, aporte de alimentos,
eliminacion, descanso y suefo, relaciones sociales, entre otras.

Durante este periodo los estudios de resultados han convivido con estudios de estruc-
tura y proceso. Esto es debido a la persistencia de los modelos funcionales de equipo
en las organizaciones enfermeras. Entre ellos destacan los instrumentos de medida pro-
puestos por Jacquerie (1992); el Instrument général de la qualité des soins infermiers.
Courte durée. Longue durée (IGQSI-CD-LD), que es un instrumento que engloba la eva-
luacién de todos los aspectos de la calidad de la practica clinica enfermera, para el
cuidado de personas con corta y larga estancia hospitalaria; y el Instrument d’évaluation
de la qualité de 'organisation de I'unité de soins (IEQOUS), que es un instrumento que
evalla la calidad de la organizacion de las unidades asistenciales, también de centros
hospitalarios.

Los modelos de calidad y los métodos para evaluarla han experimentado un proceso
de transformacion a través del tiempo, directamente relacionada con los cambios en los
modelos organizacionales de las empresas. Mientras que el modelo de Control de Calidad
nacia en las empresas de corte tayloriano del mundo industrial (Shewhart, 1931) y se iba
propagando a otras empresas, de servicios, sanitarias, en un nuevo modelo el de Calidad
Total y Excelencia (Feigenbaum, 1983; Deming, 1989) que se iba desarrollando, conforme
estas empresas tenian modelos mas afines al modelo de contingencia. Esta evolucion dio
pie a cambios en la metodologia de evaluacion. Se pasé de evaluar detectando problemas
a formas mas integrales, como la monitorizacion de indicadores (Sufiol y Baferes, 1998), a
mejorar aspectos a través del control, desde una vision parcial de la asistencia, a controlar
los aspectos mas relevantes de la atencién de forma relacionada, con una vision procesual
y de mejora continua. La evaluacion de la atencion sanitaria y de los cuidados enfermeros
no ha estado exenta de esta influencia (Marquet y Pérez-Company, 1995). En la Tabla 4.3,
se puede apreciar, de forma abreviada, la relacién de los distintos modelos, con la meto-
dologia de la evaluacion y el objeto de la medida.
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Tabla 4.3
Modelos de calidad, metodologia de la evaluacion y objeto de medida

Modelos de empresa Tayloriano Contingente

Modelo de prestacion Modelo funcional De equipo

de cuidados Cuidados globales integrales
Modelo de Calidad Control de Calidad Calidad Total

Metodologia de Por Problemas / Indicadores Monitorizacion de los aspectos
evaluacién tratados como problemas mas relevantes de la atencion

mediante indicadores. Vision
integral y global de la calidad
de la atencion

Objeto de la medida Evaluacion de técnicas y Integral: autonomia, manejo

de los cuidados actividades: Sondaje vesical. del problema, afrontamiento
Administracion de analgesia. eficaz, bienestar, grado de
Control de errores salud, seguridad, satisfaccion,

movilidad, disponibilidad de
personas y recursos, etc.

Fuente: elaboracion propia

En nuestro entorno, después de una etapa donde las enfermeras han elaborado es-
tandares de cuidados sobre las técnicas y actividades y registros de recogida de infor-
macién, se ha pasado a evaluar los cuidados utilizando los indicadores, que de forma
periddica ofrecen las organizaciones enfermeras American Nurses Association (ANA)
desde 1996, 2000a, 2000b, las agencias de calidad internacionales; Agency for Health-
care Research and Quality, (AHRQ), desde 2002, 20019. Joint Commission International
(JCHO), desde 2007, 2009, 2010 y organismos nacionales: Ministerio de Sanidad y Po-
litica Social, 2009. Comissi¢ d’Indicadors d’Avaluacié (Consell de la Professié Infermera
de Catalunya, 2013).

Varios son los aspectos que se pueden destacar de esta etapa. Uno es que los indicadores
han sido tratados como una continuacion de la metodologia por problemas, buscando la
mejora de ese tema concreto evaluado, tratandolo desde la perspectiva causa/efecto/
mejora. Otro aspecto es que el enfoque ha sido fundamentalmente sobre proceso, es decir
en la existencia de informacion en los registros o la realizaciéon correcta de la técnica, y en
menor medida en los resultados. El tercer aspecto es que los indicadores evallan elemen-
tos negativos, errores, la mayoria de ellos sobre la seguridad de los pacientes tales como
caidas, Ulceras, errores de medicacion, identificacion, etc. y no el impacto de los cuidados
en el bienestar y salud de las personas.
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Las dificultades encontradas en ese periodo para poder medir y acceder a tener datos,
han sido importantes. Primero por la falta de informacién sobre los cuidados en los regis-
tros de la historia clinica del paciente y segundo porque los registros no tenian soporte in-
formatizado, de forma que los datos no se podian obtener de forma automatica. Por lo que
las técnicas de evaluacion han sido prioritariamente la observacion directa y la auditoria
de las historias clinicas. Grupos de enfermeras expertas han utilizado estas técnicas para
poder obtener datos de los indicadores, produciendo un efecto positivo en su formacion y
en la identificacion de los resultados, a la vez que las revierten en acciones de mejora. La
informacion en este periodo ha sido poca y parcial pero ha permitido que las enfermeras
empezaran a visualizar el proceso de atencion.

El desarrollo de aplicativos especificos de cuidados, que sustituyen el soporte papel de la
historia, como el software Gacela Care® y otros de caracteristicas parecidas, asi como los
programas informaticos sanitarios; Sistema de Informacion de Atencion Primaria (SIAP)%” y
la Oficina Médica Informatizada para Atencion Primaria (OMIAP)®, entre otros, para obte-
ner la informacion de los cuidados del paciente en la historia electrénica y la introduccion
en los programas informaticos de lenguajes enfermeros® asi como el establecimiento de
normas de buena practica (Guias Clinicas), ha supuesto un avance importantisimo en la
calidad de los cuidados. Todo permite asegurar la calidad, visualizar el cuidado enfermero
en todas las atenciones de los profesionales del equipo sanitario, a la vez que obtener
resultados cuantitativos y cualitativos del cuidado llevado a cabo por las enfermeras, de
forma automatizada.

Finalmente estas etapas (Tabla 4.4), a lo largo de la corta historia de la evaluacion de la
calidad de los cuidados, han supuesto una experiencia importante y un aporte de infor-
macion de los cuidados, que no se podria haber obtenido de ninguna otra forma, ello ha
posibilitado nuevas propuestas de modelo y de metodologias.

56 Gacela Care es un programa informatico disefiado para los medios hospitalarios. Recoge la informacién del paciente
garantizando el cumplimiento normativo, evita duplicidades, errores de transcripcion, favorece la comunicacion entre los
profesionales y permite la integracion de otros sistemas para gestionar la informacion.

57 La cartera de prestaciones incluye los procesos diagndsticos y terapéuticos que se realizan directamente en el primer
nivel asistencial, y se complementa con la relacién de pruebas que pueden ser solicitadas al &mbito especializado e
informacioén estadistica relativa a recursos humanos de médicos de familia, pediatras, enfermeras, personal no sanitario
y datos estructurales.

58 EI OMlap es un sistema electrénico estructurado que produce la integracion total de la informacion de salud de cada
paciente, en un unico nucleo, con independencia del profesional o ambito asistencial que la genere, se trata entonces
de una historia clinica Unica. Una herramienta muy estandarizada que mejora la calidad del dato recogido y la calidad
asistencial.

59 La taxonomia de diagnésticos enfermeros de la North American Nursing Diagnosis Association, (NANDA, 2003-2004,
2018-2020), la Arquitectura, Terminologia, Interfase-informacio-infermeria, Coneixement (ATIC) (Juvé-Udina, 2012), la
Clasificacion de intervenciones de enfermeria (NIC) (Butcher, Bulechek, Dochterman, Wagne, 2018), la Clasificacion de
resultados (NOC) (Johnson, Maas, Moorhead, 2000).
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Caracteristicas de las dos etapas de la calidad de los cuidados y su evaluaciéon

Items

1° Etapa

2° Etapa

Buenas Practicas

Procedimientos y protocolos
sobre técnicas y actuaciones

Recomendaciones. Guias de
buena practica

Registros

Historia Clinica / Registros
enfermeros

Aplicativos informaticos

Obtencién de la

Técnicas de Observacion directa.

Extraccion automatica de los datos

informacién Auditorias de Registros (Observacion Directa + Auditoria
para reforzar los datos cualitativos)
Resultados Parciales: Problemas/ Indicadores  Integrales: cuantitativos y

cualitativos

Fuente: elaboracion propia

Situacion de la calidad en el momento actual

Para enmarcar el momento actual es necesario tener en cuenta la experiencia an-
terior. En la actualidad se esta consiguiendo implantar la evidencia cientifica en la practica
a través de definir los estandares de cuidados vy la informacion para tomar las decisiones
enfermeras en el punto de cuidados (Morse, Swanson y Kuzel, 2001), aumentado el cono-
cimiento enfermero (Grinspun y Bajnok, 2018). La calidad de los cuidados ha sido reforza-
da por la evidencia cientifica generada por la investigacion y los programas de implantacion
de buenas practicas de grandes organizaciones como el Joanna Briggs Institute (JBI)®°, la
elaboracion de Guias de Buenas Practicas en Enfermeria y la implantaciéon de programas
internacionales de la Registered Nurses Association of Ontario (RNAO)®!, y en nuestro pais
por la Unidad de Investigacién en Cuidados y Servicios de Salud (Investén-isciii)®?.

60 El Instituto Joanna Briggs (JBI) es un centro internacional de investigacion y desarrollo en materia de cuidados de salud
basados en la evidencia. Los recursos del JBI estan destinados a proporcionar las mejores evidencias para informar las
decisiones clinicas en el punto de cuidados.

61 Registered Nurses’Association of Ontario (RNAO). Asociacién profesional que representa a las enfermeras de Ontario.
Canada. Uno de sus objetivos es acercar la evidencia a la practica clinica, mediante la publicacion de Guias de Buenas
Practicas en Enfermeria y empoderar a las enfermeras a través del conocimiento.

62 Unidad de Investigacion en Cuidados y Servicios de Salud (Investén-isciii), cuyo cometido es fomentar, facilitar y apoyar
la implantacion, evaluacién y mantenimiento, en cualquier entorno de la practica enfermera, de buenas practicas en
cuidados. Junto con el Centro espafol para los cuidados de salud basados en la evidencia (CECBE) y la Asociacion
Profesional de Enfermeras de Ontario (RNAO) coordina el Programa de Centros Comprometidos con la Excelencia en
Cuidados (CCEC®).
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Otro aspecto relevante que aporta la calidad es la visibilidad de los cuidados en la His-
toria Clinica Electrdnica Integrada®, no solo para las enfermeras, sino también para todo
el equipo asistencial, asegurando el continuum asistencial e inter-niveles, de la atencion.
Esta proporciona amplia informacion a fin de precisar los resultados del cuidado como
logro de la practica enfermera. Al ser posible extraer datos sobre los resultados de forma
automatica, se ha podido disponer de pequefios sistemas de informacion de la calidad®?,
permitiendo aplicar la metodologia de monitorizacion de indicadores de las actividades de
cuidados. Otro aspecto de mejora es que la experiencia de medir los resultados de los cui-
dados durante varios anos, ha mejorado visiblemente la practica. Finalmente, el desarrollo
del conocimiento enfermero en el curriculo universitario, la aparicion en las organizaciones
sanitarias de enfermeras expertas en distintos saberes, el énfasis en el desarrollo y utiliza-
cion del lenguaje enfermero y el reflejo de los valores éticos de la profesion, estan dando
nuevas perspectivas a todo este campo.

El enfoque de la calidad, desde la perspectiva enfermera también inicia una nueva fase.
La revision de las ultimas publicaciones de estudios de investigacion cualitativa, hacen
patente la consideracion enfermera sobre los indicadores que consideran mas relevan-
tes (Ministerio de Sanidad y Politica Social, 2009; Subirana, Palomar, Sola, Puigoriol,
Briones et al., 2018)%. La aportacion de las investigaciones acerca de los indicadores
sensibles a la practica enfermera (Maas, Johnson y Morehead 1996; Needleman, Buer-
haus, Matike, Steward y Zelevinski, 2002; Gail, Mclntosh y Williams, 2000; American
Nurses Association,2010; Joint Commission International, 2010; Savitz, Jones y Ber-
nard, 2005) y los factores de relacion logica (Aiken y Sloane, 2020; Needleman, Liu,
Shang, Larson y Stone, 2019; Subirana, Long, Greenhalgh y Firth, 2014; Kovner, Jones,
Zhan et al., 2002), aportan una informacion suficientemente importante para considerar
su aplicacion.

Los estudios de sensibilidad muestran unos indicadores que relacionan sus resultados
con la préctica de las enfermeras en entornos de atencion aguda. En la mayoria de los
casos son indicadores relacionados con la seguridad de los pacientes y con resultados
negativos; errores, resultados adversos, etc., y no con resultados en salud y bienestar, por
lo que autores como Needleman, Buerhaus, Mattke et al. (2001) hacen una reflexion critica
sefnalando las dificultades de determinar la contribucion enfermera cuando la atencion esta

63 Existen distintos aplicativos. Por ejemplo podria ser SAP + Gacela Care. OMlap, SIAP, etc.

64 Los Cuadros de Mando de los resultados enfermeros en los centros sanitarios, compuestos por un conjunto de indi-
cadores de todo tipo. Que informan peridédicamente a grupos de enfermeras o unidades de cuidados, de sus propios
resultados, con el objetivo de mejorar constantemente la practica de la atencion.

65 El “Proyecto SENECA” del Ministerio de Sanidad y Politica Social. Estudio que utilizo fundamentalmente la investigacion
cualitativa junto con la revision bibliografica. Fue una de las publicaciones pioneras en establecer que entendian las en-
fermeras espanolas, como indicadores relevantes de su practica. La segunda referencia se refiere a un estudio realizado
en Catalunya e igualmente de caracter cualitativo. Uno de sus objetivos era seleccionar un grupo de indicadores para dar
visibilidad enfermera en la Central de Resultats, de I’Agéncia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries (AQUAS) del Departament
de Salut, Generalitat de Catalunya.
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entrelazada con el equipo asistencial y sugieren introducir el término “indicadores poten-
cialmente sensibles a la practica enfermera”.

Algunos autores, que siguen la filosofia del Human Care, plantean que para medir los
cuidados integrales, a menos que se pueda disponer de indicadores de la percepcion de
los pacientes y sus experiencias, no se podra demostrar su eficacia y no seria confiable o
posible tener datos que relacionen el proceso de cuidados con los resultados (Brewer y
Watson, 2015). Los estudios de factores relacionados son igualmente interesantes ya que
muestran todas las variables que estan incidiendo en los resultados enfermeros. Variables,
de estructura, proceso y resultado, no solo relativas a la practica enfermera sino también a
las organizaciones®®, a tener en cuenta en los sistemas de informacion, junto a los indica-
dores potencialmente sensibles.

Respecto a la utilizacion de lo que proponen estos estudios en nuestro entorno, seria
importante su adaptacion, o bien replicarlos para observar las coincidencias y las discre-
pancias®, ya que son estudios realizados en otros paises con modelos de practica profe-
sional cultural y estructuralmente diferentes al nuestro, por lo que hay tener cautela con los
matices de su aplicacion.

Toda esta informacion sugiere hacer un cambio en los aspectos que se estan evaluando.
En la actualidad, en nuestro pais, la calidad de los cuidados, se esta midiendo, en la ma-
yoria de los casos, con indicadores de estructura y proceso, centrados exclusivamente en
los aspectos clinicos. Los estudios mencionados pueden ayudarnos a ampliar el marco,
en base al bienestar y el impacto del cuidado en la salud de las personas atendidas. A su
vez, permitiria ampliar la perspectiva buscando criterios que reflejen el cuidado del contex-
to social y familiar de la persona. Tal y como dice el Report by the All-Party Parliamentary
Groupon Global Health (2016), hay que evaluar si los cuidados han conseguido objetivos
de salud, sociales, politicos y econdmicos.

Respecto a la metodologia de evaluacion, se sugiere hacer una reflexion sobre como se
mide y qué tipos de indicadores son los mas adecuados: puede ser un mix entre los de
estructura, proceso y resultado que permitan analizar la situacion o el ambito que se mide.
Seria importante definir en qué casos deberian ser tasas y en cuales indices. ¢ Cuantitati-
vos y cualitativos? ¢ Todos los que se puedan medir o solo aquellos que dan informacion?
Parecen preguntas bésicas, lo son, y precisamente por eso es necesario que los expertos

66 Como ejemplo, expongo las recomendaciones: “6.3 Las guias en enfermeria unicamente podran implantarse con éxito
si existen unos recursos...” y “6.4 Las instituciones necesitan asegurar que los recursos financieros y humanos estan a
disposicion de los clientes...” de la guia de buenas practicas editadas por la Registered Nurses Association of Ontario
(RNAO), Valoracion del riesgo y prevencion de las Ulceras por presion (2005, Revision 2011).

67 Juve-Udina ME et al., Predicting patient acuity according to their main problem. J Nurs Manag 2019 27(8): 1845-1858.
Juvé Udina y su equipo estan haciendo estudios que replican los hechos por Aiken y sus colaboradores, en el entorno
del Institut Catala de la Salut (ICS) se publicaran préximamente.
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se pongan de acuerdo, es uno de los temas que todavia no esta resuelto. La propuesta
unificadora, para facilitar el analisis de los resultados y obtener una lectura logica lo mas
aproximada de la realidad, va en la linea de establecer una nueva metodologia de la eva-
luacion, incluyendo métodos multicausales que relacionan variables tanto del ambito de
cuidados como de otros, ya sean de estructura, de proceso como de resultado, tal como
indican las investigaciones sobre factores relacionados.

La siguiente reflexion esta relacionada en cémo se debe dar la informacion sobre los resul-
tados, como debe aparecer en los Cuadros de Informacion. Es importante definir quienes
son los diferentes profesionales que necesitan informacién, enfermeras, gestores, admi-
nistracion y pacientes/ciudadanos, y qué tipo de informacién de cuidados deberia ir a
cada uno de ellos. Esta informacion proporciona datos que indican lo que hay que mejorar,
visibiliza el cuidado enfermero y ayudan a comprender a los distintos niveles sanitarios y
sociales, su importancia.

Por Ultimo es necesario revisar los actuales sistemas que se estan empleando para ob-
tener los datos, y procurar el desarrollo de competencias, en la formacion basica y post
basica de las enfermeras, en Metodologia de Evaluacion de la Calidad y Sistemas de Infor-
macion, a fin de que las enfermeras manejen sus propios sistemas.

En las organizaciones sanitarias y la sociedad todavia hoy existe una vision de la salud que
se limita a los aspectos fisicos y la atencion hospitalaria en procesos agudos. Persisten los
valores de un modelo de atencién que pivota sobre la enfermedad, su diagnéstico y trata-
miento y, en menor medida sobre el bienestar, la salud y el cuidado de las necesidades de
las personas que atiende. La propia organizacion enfermera esta inmersa en un modelo de
practica clinica de caracter funcional y de equipo, un modelo rigido, que supone un corsé
para sus prestaciones. A la vez que en sus guias de buenas practicas y planes de cuidados
se contempla la atencion centrada en el paciente. Esta disociacion impide un desarrollo
pleno de los cuidados, los saberes enfermeros y, por tanto, conocer los resultados finales
de la calidad de los mismos.

La forma de progresar es cambiar los modelos organizacionales de las instituciones de
salud, basandolos en un modelo de cuidados integrales y fundamentado en teorias huma-
nistas, que vaya indefectiblemente unido a una estructura y organizacion de los centros de
corte contingente (Beckhard, Goldsmith y Hesselbein, 2002). Promoviendo la investigacion
y perspectiva ética del cuidado para hacer presentes los resultados de eficiencia y eficacia
del cuidado enfermero.
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Perspectiva enfermera en la gestién de los cuidados
y desarrollo del cuidado ético

Mantener una actitud de respeto y preservacion de los valores en la provision de
cuidados recae principalmente en el propio profesional asistencial, pero cabe senalar
que ello es claramente insuficiente para obtener y aplicar todo el potencial ético en la
prestacion efectiva de unos cuidados de calidad. El cuidado requiere una perspectiva
global y multidisciplinar, la atencion a la salud precisa de la interdependencia profesional.
Por ello las instituciones sanitarias tienen un rol importante para actuar de forma global
implementando estrategias que promuevan que cada profesional, de forma habitual y
consciente, trabaje de acuerdo a los valores y principios éticos, siendo la ética parte
implicita en todas las acciones, y no un aspecto aislado sobre el que pensar ocasional-
mente.

Es aqui donde la gestion sanitaria, y de los cuidados en particular, deben jugar un papel
relevante para fomentar y garantizar la practica ética de forma continua por parte de to-
dos los profesionales y los diferentes niveles de atencion. Ante un ciudadano, enfermo o
no, la atencién a la salud, tanto directa como indirecta, debe ser ética, especialmente en
situaciones de vulnerabilidad como son las que a menudo experimentan las personas con
problemas oncoldgicos.

Interés de la experiencia desarrollada
en el Institut Catala d’Oncologia (ICO)

La experiencia que aqui se presenta, se desarrolla en el Institut Catala d’Onco-
logia (ICQO), un centro publico dedicado a la prevencion, asistencia, formacion e inves-
tigacion oncoldgica. Cuenta con cuatro centros distribuidos en Catalufia, tres de los
cuales provee todos los servicios oncolégicos (para personas con enfermedades de
tumores solidos y hematoldgicas malignas) y uno para personas con patologias hemato-
l6gicas. Cada uno de los centros trabaja en colaboracién con un hospital general donde
éste proporciona servicios de diagnéstico y cirugia principalmente y el ICO las terapias
oncoldgicas (tratamientos sistémicos, radioterapia externa, braquiterapia, trasplante de
progenitores hematopoyéticos, otras terapias celulares, consejo genético). Ambas ins-
tituciones, el hospital general y el centro ICO, trabajan de forma multidisciplinaria en
entidades organizativas denominadas Unidades Funcionales especializadas por tipo de
patologia. A su vez, el ICO trabaja en red con veinte hospitales comarcales con el obje-
tivo de promover la equidad de acceso de la poblacién a los servicios especializados lo
mas proximo a su domicilio. En conjunto, proporciona atencion oncologica al 45% de la
poblacién de Cataluia.
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Teniendo en cuenta la frecuencia de situaciones de riesgo y fragilidad que pueden ex-
perimentar las personas con cancer, el ICO define entre sus objetivos ser una institucion
ética donde las personas son atendidas con la maxima calidad. Para ello cuenta con
instrumentos clave de organizacion especifica segun el modelo asistencial, de formacion
y de gestion coordinados y orientados a obtener los mejores resultados posibles que se
detallan en los apartados siguientes.

Pilares del cuidado a personas con enfermedad oncoldgica

Es importante disponer de un modelo asistencial como marco y guia sobre el que
desarrollar la actividad. Es el instrumento donde se va a especificar qué queremos lograr
y cémo queremos hacerlo, constituyéndose como la referencia basica sobre la cual debe
desplegarse una organizacion especifica que garantice su implementacion. EI ICO dispone
de un Modelo asistencial basado en los valores generales de la institucion, y son: 1) pensa-
mos como pacientes; 2) calidad y calidez; 3) decisiones con conocimiento; 4) equipos a tu
lado; 5) investigacién e innovacion para mejorar el futuro. El Modelo se articula en dos ejes
principales, las Unidades Funcionales especializadas por tipos de patologia y el trabajo en
red hospitalaria. De forma transversal, la multidisciplinariedad y los cuidados especializa-
dos son la base de todas las actividades asistenciales y de investigacion.

Las Unidades Funcionales relnen a todos los especialistas y a las Enfermeras de Practica
Avanzada (EPA) que estan involucrados en el diagnéstico y tratamiento de las personas
con un mismo tipo de patologia. Se caracteriza porque el equipo visita en un mismo espa-
cio y tiempo, lo que es una ventaja dado que si fuera necesario el paciente es visitado en el
mismo momento por varios profesionales. También lo es para los profesionales ya que se
favorece la coordinacion entre ellos y se genera conocimiento conjunto.

El trabajo en red con los hospitales comarcales tiene por objetivo promover la equidad
de acceso para el diagnoéstico y tratamiento con el mejor conocimiento disponible lo mas
proximo a su domicilio. Conlleva que especialistas del ICO se trasladan dos o tres dias por
semana al hospital comarcal. Las personas atendidas pueden ser tratadas en ese hospital
si la patologia es frecuente y el tratamiento de baja complejidad. Si el tipo de patologia es
de baja frecuencia y/o el tratamiento de elevada complejidad, son referidas al centro ICO.

La multidisciplinariedad es considerada como parte inseparable de la asistencia que pro-
porciona el ICO. Si es aplicada de forma sisteméatica en todas las ocasiones necesarias la
persona atendida puede beneficiarse practicamente de todo el potencial de la prestacion
asistencial. En este contexto las enfermeras y enfermeros del ICO son miembros natos de
todos los ambitos multidisciplinarios de la institucion, especialmente en aquellas estruc-
turas que se detallan en el apartado de organizacién, en las que se producen toma de
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decisiones y que son de elevada relevancia para las personas atendidas y sus familias. De
igual manera los cuidados especializados son un elemento esencial del Modelo. Cuanta
mayor amplitud y profundidad se aplican en los cuidados, mayor beneficio se podemos
proporciona a los personas y mayor efectividad de la atencién multidisciplinaria. Por ello, el
ICO recoge en el Modelo, como parte esencial, contar con la capacidad de proporcionar
cuidados de la mas elevada calidad posible, lo cual conllevo la creacion de los roles de la
EPA contribuyendo a una aplicacion éptima de los cuidados.

Las EPA son enfermeras que intervienen de forma longitudinal en todo el proceso oncoldgi-
CO, a excepcion en lo que denominamos larga supervivencia, por el momento. Es referente
para la persona atendida y también para el equipo multidisciplinar de la Unidad Funcional,
donde se enmarca su trabajo principalmente. Se coordina y es consultora para otras en-
fermeras. Tiene autonomia para tomar decisiones e incluir otros servicios que pueden ser
Utiles al paciente segun sus situaciones, como por ejemplo, psicooncologia, trabajo social,
nutricionistas, fisioterapia, profesionales de la atencioén primaria, entre otros. Por la actua-
cion territorial que tiene el ICO, es referente y cuida de las transferencias del paciente entre
los diferentes proveedores asistenciales para garantizar el proceso asistencial y el cuidado
en todo momento. El Modelo también cuenta con EPA en otros ambitos, como son con-
sultas especificas en Hospital de dia, en Radioterapia, en Cuidados paliativos, asi como
en Consejo genético, donde actian como asesoras genéticas. En conjunto todas las EPA
suponen una red transversal de cuidados especializados en la atencion oncoldgica. Esta
forma de entender y trabajar conjuntamente el cuidado refuerza la practica ética.

El primer valor definido del ICO es pensamos como pacientes. Esa declaracion contiene
la concepcidon de que la persona atendida, y lo que él denomine como familia o entorno
afectivo, son el objetivo de nuestra atencion. Su autonomia, sus valores, sus preferencias
son el punto de partida que ha de guiar la relacion con los profesionales y la institucion en
todo momento, siendo parte de la practica ética. La toma de decisiones en momentos cla-
ve, y en ocasiones dificiles y de gran vulnerabilidad, de los diferentes procesos que puede
experimentar, siempre es realizada con el nivel de participacion que el paciente decida. La
organizacion debe estar preparada para dotar de todos los medios a la persona atendida
para que disponga de todo lo necesario y pueda decidir como desea participar en todo o
que impligue una decision y en cualquier momento. La relacion que se establece entre el
profesional y el paciente asi como el estilo de comunicacion es fundamental y el Modelo
incluye a la formacion también en este aspecto, como instrumento necesario para que su
desarrollo sea 6ptimo.

ORGANIZACION ASISTENCIAL

Un aspecto clave relacionado con la ética del cuidado es generar un tipo de or-
ganizacion que promueva el trabajo colaborativo multidisciplinario. La labor de equipo es
esencial ya que implica compartir objetivos y coordinarse de forma efectiva. En la atencion
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oncoldgica intervienen muchos profesionales, todos ellos necesarios, y es preciso contar
con una organizacion que cohesione y armonice su funcionamiento.

El trabajo en colaboracion favorece unos cuidados y atencion éticos, centrados en el bien-
estar de la persona y su entorno afectivo. Cuando ello no ocurre, el profesional actua de
forma individual produciendo un impacto subéptimo de la atencion, es decir, no se logra
todo el potencial asistencial del que la persona puede beneficiarse. Por otra parte, también
influye negativamente sobre los profesionales, que al no compartir ni tener coherencia
sobre los objetivos y lo que debe hacerse, se enfrentan en soledad a toma de decisiones,
o bien a cuidados especificos que no tienen continuidad entre los diferentes profesionales
implicados, lo que puede ocasionar frustraciéon o incluso ansiedad.

Con el objetivo de implementar la multidisciplinariedad coordinada en la atencion, el ICO ha
desarrollado ambitos multidisciplinarios estructurados que forman parte del modelo asis-
tencial y que estan integrados en la actividad rutinaria, como son el Comité de Tumores,
las Sesiones de Hospitalizacion y Sesiones clinicas ad-hoc.

e Comité de Tumores: es el instrumento que la Unidad Funcional utiliza para la toma de
decisiones y en el que participan todos sus miembros. El comité se celebra de forma
regular para evaluar cada paciente utilizando la evidencia cientifica disponible y el co-
nocimiento sobre las caracteristicas y situaciones individuales y asegurar las mejores
opciones de tratamiento y cuidado. Posteriormente las alternativas de tratamiento y de
cuidados son expuestas y debatidas con los pacientes para consensuar el plan tera-
péutico acorde a sus preferencias. Como estandar de calidad, ningun paciente debe
ser tratado si previamente no ha sido presentado en el Comité de Tumores, dado que
el analisis multidisciplinar ha mostrado mayor beneficio en el prondstico. El comité es
utilizado siempre ante un nuevo diagndéstico o situacion clinica que requiera la consulta
del equipo. Estas sesiones son periddicas y sistematicas en el tiempo y requieren de una
preparacion previa para que cuando tengan lugar sean lo mas eficientes posibles. Los
casos a presentar deben reunir toda la informacién necesaria para la toma de decisiones
y debe estar disponible para los profesionales con antelacién. No es frecuente, pero en
caso que se produjeran discrepancias entre el equipo sobre las opciones terapéuticas,
se cuenta con un procedimiento que indica la obtencion de una valoracion externa inde-
pendiente como contribucion al proceso de deliberacion. Este proceso es comunicado
a la persona atendida para que conozca en todo momento lo que se esta haciendo y las
opciones que estan en estudio.

e Sesiones de Hospitalizacion: El objetivo de estas sesiones es plantear y dirimir el plan
de atencién de una persona durante su ingreso en el hospital y se celebran regularmen-
te cada semana. Los miembros que componen el equipo nuclear de la sesién son los
profesionales de la unidad de hospitalizacion, médicas/os, enfermeras/os y técnicos
auxiliares, trabajadoras/es sociales, psicooncolégas/os vy fisioterapeutas. Si bien la es-
tancia media no supera la semana, los casos que se presentan en este férum presentan
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una situacion de elevada complejidad, tanto clinica, emocional, social o espiritual. Esta
practica permite establecer una unidad de criterio lo que incrementa la efectividad del
cuidado y de la atencion en general. Posteriormente se comunica y consensua con la
persona.

Sesiones clinicas ad-hoc: Estas sesiones no estan programadas y se celebran cuando
existe la necesidad. En ocasiones se pueden plantear situaciones complejas que pue-
den generar malestar o incluso angustia a los profesionales, como por ejemplo en el
caso que una familia expresa objetivos asistenciales muy diferentes a los que plantea el
paciente y gjercen presion al respecto. En todo caso, prevalecera los objetivos comparti-
dos con el paciente pero se debe encontrar la forma de poder conducir adecuadamente
la situacion con la familia, dado que también estan viviendo una situacion dificil. Celebrar
la sesion clinica permite a todo el equipo acordar conjuntamente como actuar de forma
coordinada. Otro ejemplo, pueden tratarse de casos que plantean un conflicto ético en
alguno o varios miembros del equipo, y lo expresan una vez ya ha finalizado el aconteci-
miento, dada la incomodidad o ansiedad que les ha producido. Este foro permite poder
tratar en profundidad la situacion con todos los miembros del equipo y observar todas
las posiciones; dependiendo de la naturaleza del caso, se puede invitar a algun experto
del propio centro o externo para profundizar tanto como sea necesario.

Por Ultimo, en relacion con el trabajo ético, la institucidn cuenta con el Comité de Etica
Asistencial, normativo para los centros asistenciales, en el que se analizan situaciones,
problemas y dilemas éticos, formulando las guias éticas para mejorar la calidad asisten-
cial. Su composicion es interdisciplinaria y se celebra bimensualmente de forma siste-
matica y también a demanda ante la necesidad de presentar algun caso que requiera un
andlisis especifico para proceder de la mejor manera posible.

Estos espacios multidisciplinarios y estructurados fomentan una forma de hacer que ge-
nera a su vez reflexion y conocimiento, reforzando una toma de decisiones, provision de
cuidados y atencion éticas.

FORMACION ESPECIALIZADA

El conocimiento es una parte fundamental inherente a la competencia profesional,
cuanto mayor sea ésta mayor capacidad se tendra para proveer cuidados efectivos, éticos
y de calidad. La formacion es la herramienta basica para aumentar y mantener el conoci-
miento; debe ser reglada, continuada y estructurada desde la institucion para garantizar
que todos los profesionales disponen de la competencia adecuada en todo momento. En
el ICO se desarrollan diferentes actividades, tales como el Aula ICO mensual, formacion
continuada especifica anual, Jornada Anual monogréfica, y Postgrados y Masters univer-
sitarios en que el ICO es co-creador. Cuenta también con una plataforma, denominada
e-Oncologia, para facilitar el acceso a cursos propios que pueden realizarse a distancia.
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e Aula ICO mensual: un dia al mes se celebra una sesion cientifica de 1.30h de dura-
cion dirigida a todos los profesionales. Se puede asistir presencialmente y a distancia,
teniendo en cuenta los diversos centros ICO. Esta sesion es posteriormente grabada
en e-Oncologia, quedando disponible por un tiempo, para favorecer que otros profe-
sionales que no hayan podido asistir puedan acceder de forma diferida. El contenido
es diverso, abordando temas de investigacion, de aspectos legales, de ética, de trata-
mientos, de cuidados, de pisco-oncologia y también de tecnologias de la informacion
y comunicacion.

e Formacion continuada especifica anual: La institucion proporciona a los profesionales 40
horas anuales de formacién, 20 de caracter obligatorio cuyo contenido es disefiado por
la institucion y que se realizan dentro del horario laboral. Las otras 20h son de libre elec-
cion del profesional. El programa que propone anualmente el ICO surge del andlisis de
los resultados de los indicadores de cuidados y seguridad del paciente, reclamaciones y
sugerencias de personas atendidas y/o familiares, situaciones clinicas complejas que se
hayan experimentado, y también novedades en el conocimiento. Ademas, se consideran
particularidades de las diversas areas o servicios, para lo cual se reservan hasta unas
4 horas de las 20h totales para incluir contenidos muy especificos como por ejemplo,
contenidos sobre los cuidados en pacientes sometidos a alta tasa de radiacion mediante
braquiterapia. Lo que se pretende es capacitar lo maximo posible al profesional en su
lugar de trabajo.

e Jornada monogréfica anual: Es una Jornada dirigida a enfermeras que también es abier-
ta a asistentes externos y trata de temas relevantes por su importancia o novedad. Por
ejemplo, las dos ultimas sesiones versaron sobre los cuidados a los pacientes tratados
con inmunoterapia y sobre la nutricion y cancer.

e Postgrados y Masters: El ICO conjuntamente con las Universidades de Barcelona-IL3 y
de Vic ha desarrollado Postgrados y Master especificos en Cuidados oncolédgicos y tam-
bién en Cuidados paliativos. Los profesionales pueden beneficiarse de una subvencion
parcial, con el objetivo de que todos en algin momento u otro, tengan esta formacion.

e Cursos propios en e-Oncologia: Segun las necesidades que se puedan detectar en
cualquier momento, se utiliza la plataforma para ofrecer cursos especificos. Por ejem-
plo, cursos sobre calidad asistencial, o bien, sobre aspectos novedosos que implica
transformaciones en la practica de forma rapida, como es la onco-geriatria. El entorno
tecnoldgico permite lanzar los cursos a todos los profesionales o segmentarlos segun el
area de trabajo o la categoria profesional.

Otros entornos formativos son las sesiones clinicas que organizan los servicios, dirigidos
principalmente al personal médico. Pero también son abiertos a todos los profesionales
de la institucion. Dos veces en el afio se lanza el programa de las sesiones. Toda la forma-
cion es monitorizada mediante la asistencia a las sesiones, cuando son presenciales, el
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acceso al entorno tecnoldgico, y también mediante las pruebas evaluativas que se realizan
en cualquiera de las modalidades de la formacion. Este aspecto es relevante dado que la
formacion es considerada como una de las estrategias relevantes de la institucién para
lograr unos cuidados y atencion éticos, conscientes y efectivos, orientados a los mejores
resultados posibles. Para que tenga un alcance transversal eficaz, la formacion es incluida
en el cumplimiento de los objetivos individuales, lo cual también influye en el cumplimiento
final de los objetivos compartidos del servicio, area o unidad. Las herramientas de gestion,
que se detallan en el apartado siguiente, como es el pacto individual de objetivos, deben
contribuir a impulsar y reforzar las mejores practicas profesionales y la formaciéon es un
instrumento clave que deben incluir.

HERRAMIENTAS DE GESTION

Las herramientas de gestion incluyen instrumentos de medicion de todo lo que se
hace como ayuda en la conduccion de una institucion para lograr sus objetivos. En nuestro
caso, una de las metas principales y la razén de ser de la institucion, es proporcionar una
atencion de calidad, lo cual implica que la institucion y los profesionales trabajan de acuer-
do a los valores y principios éticos en todas las acciones. La utilizacion de las herramientas
de gestion debe, por lo tanto, estar al servicio de ese objetivo. A continuacion, se detallan
algunas de ellas que se utilizan para cohesionar y reforzar ese fin como son, contratos de
gestion, direccion por objetivos / pacto individual de objetivos, cuadro de mano integral y
evaluacioén de los cuidados.

e Contrato de Gestion: Acoge el acuerdo anual entre un servicio, unidad o area represen-
tados por sus responsables y la direccion del centro. Previamente en cada ambito, sus
responsables han celebrado reuniones de equipo sobre la propuesta y consenso de
objetivos. En la reunion de pacto con la direccidn se propone de un lado los propios,
y de otro, los que la direccion propone consensuando finalmente el Contrato de ges-
tion. Los apartados que incluye son: objetivos estratégicos, de procesos asistenciales,
de investigacion, formaciéon y docencia y de gestidon de recursos. Este es un espacio
apropiado para impulsar, reforzar y articular acciones especificas que redunden en una
practica ética y efectiva.

e Direccion por objetivos / pacto individual de objetivos (DPO). El alcance del contrato
de gestion se distribuye hasta llegar al pacto anual individual de objetivos de cada
miembro del equipo con su responsable para desarrollar en el curso del afo. El pacto
individual es un momento relevante para establecer el acuerdo y el nivel de cumpli-
miento dado que, aparte de los objetivos derivados del contrato de gestion, también
puede ser incluido alguno exclusivo para el profesional concreto vinculado a mejorar
el conocimiento, habilidades especificas, etc. Posteriormente, a lo largo del afo se
realiza una reunion de seguimiento y una de evaluacion. Esta es una herramienta de
participacion largamente utilizada en la gestion sanitaria para transmitir y reconocer la
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corresponsabilidad de los profesionales en la actividad en que se desarrollan y fomen-
tar su implicacion.

e Cuadro de Mando Integral (CMI): EI CMI es una herramienta creada por Norton y Kaplan
en la década de los 90, largamente extendida en los &mbitos de gestion empresarial y
también sanitaria. Orienta a canalizar los esfuerzos de todos los colaboradores de una
organizacion hacia la consecucion de objetivos estratégicos a medio y largo plazo. Es un
sistema cuya funcién principal es monitorizar el cumplimiento de los objetivos a través
de indicadores y ayuda a mejorar la actuacion de la institucion. Algunos ejemplos de
nuestro entorno: Indicadores del volumen y tipo de actividad que se realiza (primeras vi-
sitas, seguimiento, tratamientos), indicadores de uso de recursos (de recursos humanos,
materiales, exploraciones) de calidad (accesibilidad, reingresos, reprogramaciones, re-
clamaciones), de procesos (intervalos de tiempo en procesos asistenciales), entre otros.

En el CMI se pueden incluir aquellos indicadores que se consideren relevantes para tomar
decisiones segun sus resultados. Por ejemplo, si se considera que un elemento de calidad
y ética en la atencién de personas que estan en progresion irreversible de su enfermedad
es la intervencion del servicio de cuidados paliativos, podriamos monitorizarlo. Previamen-
te debe haber existido un consenso sobre esta practica asistencial; no se esta diciendo
que no se proporciona una atencion ética y adecuada a los pacientes en esa situacion
de vulnerabilidad, sino que si ademas incluimos la participacion del equipo de cuidados
paliativos, estamos proporcionando todo el potencial de beneficio que podemos ofrecer.
El equipo de cuidados paliativos puede participar de formas diversas, como por ejemplo,
sumarse al equipo habitual para asesorar y participar de la propuesta terapéutica y de
cuidados, o bien centrarse puntualmente en el control de un sintoma especifico. EI CMI
puede monitorizar si la persona, después de un diagndstico de cancer avanzado, ha teni-
do la intervencion del equipo de paliativos. En el caso que un servicio o unidad no tuviera
un buen resultado de este indicador, puede ser incluido en el Contrato de gestion como
objetivo de mejora.

EVALUACION DE LOS CUIDADOS

Por su naturaleza es complejo poder medir los cuidados de forma sistematica en
su globalidad. Sin embargo, en los Ultimos afios hemos asistido a un gran avance en cémo
se evaluan los cuidados. Ha sido de gran ayuda el proceso de informatizacion pudiéndose
automatizar el tratamiento de los datos. Actualmente se disponen de indicadores sobre la
valoracion de riesgos de los pacientes, de planes de cuidados y de seguridad, entre otros.
En este sentido como ejemplo citar algunos: prevencién y control de la infeccién (flebitis
por tipos de catéter y origen); prevencion y control del deterioro agudo (control sisteméatico
del estado mental); prevencion y control de complicaciones nutricionales (valoracion del
riesgo de déficit nutricional), (incidencia déficit nutricional), prevencion y cuidado de lesio-
nes, heridas (valoracion del riesgo de Ulcera por presién), caidas (valoracion del riesgo de
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caidas) (incidencia de caidas); continuidad de cuidados, valoracion del riesgo de claudica-
cion familiar, suplencia/ayuda a la autonomia, control del dolor, etc.

Es una informacion de gran valor y que debe servir para mejorar los cuidados. Como
vemos, algunos de ellos son de incidencia como puede ser la caida, y conocer cuantas
personas han tenido una caida y no tenian realizada una valoracion de riesgo puede ser
significativo en cuanto a la dimensién de los cuidados que se proporcionan y el concepto
de cuidar.

La evaluacion de los cuidados va mas alla de establecer las mejoras oportunas, evaluar im-
plica a su vez una actitud ética que promueve el andlisis y reflexién sobre los mismos y re-
sultados de aquellos indicadores que tienen automatizada la extraccion de datos de cada
unidad o area de trabajo. Trimestralmente se suman otros indicadores que son obtenidos
mediante cortes de prevalencia y observacion. Toda esta informacion esta disponible en
la intranet de la institucién. El retorno de la informacion a los profesionales es fundamental
para reforzar la mejora de la practica y la cultura de evaluacion. Para ello, las enfermeras
gestoras, que en nuestro centro se denominan Jefes de Enfermeria y que son las respon-
sables de la gestion de los cuidados en su unidad o area de referencia, tienen reuniones
de equipo cada dos o tres meses. Estas reuniones son un lugar para intercambiar informa-
cion sobre la evolucion de los contratos de gestion, sobre el funcionamiento de la unidad,
sobre eventos que hayan acontecido recientemente y se requiera analizar y también para
compartir y analizar los resultados de la evaluacion de los cuidados. Es remarcable la im-
portancia de este trabajo conjunto entre los gestores y los profesionales asistenciales ya
que fortalece la ética del cuidado mediante la participacion de todos los implicados.

Practica enfermera, aplicacion de la ética del cuidado
y resultados en salud

Desde la perspectiva de institucion sanitaria, los elementos que en este capitulo se
detallan para impulsar y reforzar la ética de los cuidados han mostrado ser Utiles. Contribu-
yen a generar una cultura compartida sobre la multidisciplinariedad, la necesidad de trabajar
en colaboracion, a identificar a la formacion como un activo que mejora las competencias y
la ética del cuidado y también a la cultura de la evaluacion. La atencion ética implica a todos
los agentes, también a los gestores de las instituciones. Los instrumentos aqui expuestos
son los habituales en la gestion actual de los centros sanitarios, se pueden utilizar éstos o
cualquier otro que se considere, lo importante es el concepto de que las instituciones deben
tener un papel activo sobre la ética de la atencion y cuidados que prestan.

El gran reto actual es como medir los resultados finales de salud. Las herramientas de me-
dicion actuales ofrecen resultados intermedios (bacteriemias, claudicacion familiar, nivel de
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formacion de los profesionales personas diagnosticadas de cancer que han pasado por un
Comité de Tumores, satisfaccion, etc.), que seguro cuanto mejores son esos resultados,
mayor beneficio tendran sobre la salud y también sobre la ética del cuidar. Sin embargo,
conocer los resultados finales sigue siendo un desafio, aunque en la Ultima década se esta
trabajando en como recoger los denominados PROMSs, (Patient-Reported Outcome Me-
asure), es decir los resultados finales de salud reportados directamente por las personas
atendidas.

El profesor Porter de la Escuela de Negocios de la Universidad de Harvard, publicd en 2010
un informe sobre el pago por valor, es decir que los sistemas sanitarios tendrian que cam-
biar su orientacion de pago por volumen a pago por valor. Ahora bien, generar resultados
medibles y que puedan compararse a nivel global no es tarea facil. En 2012 Porter, Boston
Consulting Group vy el Instituto Karolinska de Suecia, crearon una organizacion no lucrativa
para reunir a especialistas de diversas partes del mundo y desarrollar conjuntamente me-
diciones de resultados estandarizados de salud, denominada International Consortium for
Health Outcomes Measurement (ICHOM) (http://www.ichom.org). El método consiste en
crear un grupo de trabajo compuesto por profesionales expertos y de pacientes de un pro-
blema de salud en concreto. El grupo genera los resultados medibles que mas importan a
los pacientes. Para ello utilizan evidencia cientifica y cuestionarios de calidad de vida entre
otros. Una vez validados los resultados medibles se podria aplicar para que las personas
reportaran sus resultados de salud aplicando estos criterios de resultado.

Es una aproximacion prometedora, pero habra que ver en el tiempo el comportamiento de
estos instrumentos. Entre tanto, mantener una actitud y trabajar orientando los cuidados
y la atencion a los mejores resultados de salud para la persona debe ser una prioridad. El
uso y coordinacion de instrumentos como los expuestos en este capitulo muestran be-
neficio para contribuir a la practica ética. Desde las instituciones, la ética debe ser parte
fundamental en todas sus estructuras, politicas y estrategias, utilizando la coordinacion de
todos los instrumentos disponibles de forma coherente y sinérgica.

Consideraciones acerca de propuestas innovadoras
y estrategias de mejora del cuidado

Es indudable que para una practica ética, la formacion especializada y el trabajo
colaborativo e interdisciplinario son componentes importantes y necesarios, pero insufi-
cientes por si mismos. Es necesario activar a todos los agentes implicados incluyendo el
papel de las instituciones y la gestion de los cuidados orientados a resultados de salud.
En este capitulo se han abordado, desde esta perspectiva, algunos elementos de alcance
institucional que favorecen la maxima expresion de estos componentes, contribuyendo asi
a la ética del cuidado y a la calidad de la atencién. Se resumen a continuacion:
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La gestion de los cuidados es un importante activo para promover una practica ética.
La capacitacion continua de los profesionales en este ambito es indispensable.
Disponer de un modelo asistencial consensuado como marco de referencia institucional
es fundamental.

e Es necesario disponer de espacio y tiempo interdisciplinario organizado para la toma de
decisiones clinicas y de cuidados. Debe ser estructurado y sistematico, siendo parte de
la actividad nuclear profesional.

Las herramientas de gestion deben apoyar a las estrategias de la institucion sobre la
ética de los cuidados y el gjercicio profesional ético.

La evaluacion de los cuidados proporciona informacion para poder mejorar. Solo por el
hecho de evaluar ya implica una actitud ética sobre lo que se hace y se desearia hacer.
Se ha de garantizar el retorno de la informacién a todos los profesionales.

El liderazgo de las enfermeras gestoras en todos los niveles de responsabilidad es rele-
vante y debe ser también un referente de ejemplaridad en la ética de los cuidados.

Todo ello ayuda a:

e Introducir la ética de los cuidados en todas las politicas de la institucion de forma trans-
versal.

e Utilizar de forma coordinada e integrada los instrumentos de gestion para impulsar y dar
apoyo a la practica ética profesional.

e Crear espacios estructurados interdisciplinares para dirimir la toma de decisiones e inte-
grarlo como actividad nuclear profesional.

e Considerar y estructurar la evaluacion de los cuidados y la orientacion a resultados fina-
les como activo relevante que refuerza la reflexion, la calidad y la ética de los cuidados.
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Con el objetivo de impulsar y potenciar la visibilidad y el liderazgo de la enfermera
en innovacion este capitulo expone experiencias en ese ambito que incrementan la calidad
del cuidado. Las enfermeras durante su vida profesional realizan actividades en diferentes
facetas de: asistencia, docencia, gestion, investigacion, con distintos niveles de dominio in-
novador. La disciplina enfermera ha evolucionado desde un interés por lo técnico a la huma-
nizacion de los cuidados. Este cambio de paradigma supone prestar atencion nuevas formas
de realizar y mejorar los cuidados, para ello es imprescindible la innovacién. Las autoras de
este capitulo desarrollan su trabajo en un hospital pediatrico como enfermeras especialistas
en enfermeria pediatrica, y disponen de formacion en innovacion, por lo que aplican meto-
dologias innovadoras a su practica asistencial, habitualmente con considerable esfuerzo y
superando obstaculos para implementar experiencias creativas e innovadoras.

Las enfermeras han de disponer de oportunidades para innovar relacionando la salud y la
tecnologia con el cuidado, integrandose en areas especificas de innovacion dentro de la
institucion. Sin embargo, todavia actualmente en la practica asistencial, ain centrandose
en proveer buenos cuidados, estan sujetas a un rol estrechamente vinculado a propor-
cionar cuidado directo y atencion, que da escaso lugar y ocasion a innovar. La practica
asistencial esta sujeta a protocolos estandarizados, que son susceptibles de mejora y que
deberian ser objeto de analisis teniendo en cuenta criterios, indicadores sensibles a la
practica enfermera y resultados del cuidado en la perspectiva de bienestar y consecuen-
cias para la persona atendida. Las enfermeras tienen dificultades para incorporar cambios,
las instituciones suelen ser poco flexibles, a lo que se une una falta de recursos en lo que
concierne a disponer de tiempo y espacios para seguir circuitos y flujos de trabajo. Ante
esta realidad se puede formular algunas preguntas: ¢ Disponen las enfermeras de posibi-
lidades para alcanzar objetivos que no sean los exclusivamente destinados a proporcio-
nar cuidados estrechamente vinculados a procedimientos? ¢ Tienen posibilidades de ser
impulsoras de nuevas lineas de trabajo? ¢ Las instituciones apoyan a las enfermeras para
desempenar otros roles, mas alla del trabajo de cuidado relacionado con técnicas y pro-
cedimientos materiales?

Las enfermeras interesadas por la innovaciéon son profesionales con inquietudes, anhelan
enfrentarse a nuevos retos y aspiran a profundizar en nuevos campos, incémodas, en oca-
siones, con las rutinas que se han marcado y establecido en los protocolos, tienden a bus-
car diferentes opciones con la intencion de mejora. Tratan de adoptar nuevos enfoques,
crear NUevVOSs Servicios, generar y proponer a las instituciones nuevas aproximaciones para
ser implementadas y modificar, 0 conseguir resultados de cuidado adaptados a las nuevas
necesidades y a nuevos riesgos. Las organizaciones estan avanzando en una cultura de
“innovacion”, y las enfermeras estan llamadas a tener una responsabilidad en este avance,
aportando la perspectiva enfermera y vision del cuidado en los nuevos proyectos, al tiem-
po que proponen lineas innovadoras de trabajo e impulsan iniciativas que refuercen el cui-
dado y la ética del cuidado. A pesar de las dificultades actuales las profesionales innovan,
formulan nuevas propuestas y modelos para dar respuesta a las necesidades de cuidados
de las personas atendidas, a las situaciones y problemas de la practica asistencial.
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En el presente capitulo se describen dos experiencias de innovacion en el cuidado que
son un ejemplo de como las enfermeras lideran e impulsan proyectos transformadores
para mejorar la practica asistencial. Al incorporar nuevas formas de cuidado incrementan
el conocimiento y se adaptan a cada caso y situacion, en la perspectiva de la ética del
cuidado. Son nuevas formas de hacer que comportan un mayor empoderamiento y satis-
faccion de las enfermeras, optimizacion de los recursos econémicos al disponer una mejor
organizacion de los circuitos, mejoran el bienestar de las personas y se interesan por los
resultados y logros de su practica profesional. Las dos experiencias incorporan oportuni-
dades de cambio al implementar nuevas metodologias en la base del cuidado, como son:
el proyecto Microlearning: Hospital sin dolor y modelo de mejora del confort en menores,
y el proyecto Gamificacion como herramienta de evaluacion de satisfaccion de los meno-
res en procesos de cirugia pediatrica. Son ejemplos que muestran el compromiso de las
enfermeras en la realizacion de practicas asistenciales innovadoras, dando visibilidad de la
innovacion en el cuidado y sefialan el impacto social de los proyectos innovadores.

Compromiso de las enfermeras
en las practicas asistenciales innovadoras

Las enfermeras, para mantener un compromiso con la innovacién, precisan re-
conocer las oportunidades de aportar innovaciéon en los cuidados. Como define West y
Farr (1990) la innovacion hace referencia a un cambio intencionado, cambio para obtener
beneficios claramente definidos. No tiene que ser algo “nuevo” pero si novedoso, dentro
de un contexto especifico, sobre el disefio y desarrollo de un nuevo producto o servicio
y también puede ser sobre la modificacién de un producto o el redisefic de un servicio
existente (West y Farr, 1990). La creatividad es el motor de generacion de nuevas ideas
que permite nuevos modelos de cuidados y requiere tener inquietudes y buscar desafios
para transformar a las organizaciones. La innovacion permite resolver problemas de la
practica real, influyendo en la mejora de la calidad del cuidado con la incorporacion de
nuevos planteamientos y formas de pensar, consiguiendo mas valor y seguridad (Snow,
2019). Las experiencias que se presentan promueven nuevos enfoques e incorporan me-
todologias que priman las necesidades de cuidados que precisan las personas. Para que
sean experiencias exitosas se precisa de una motivacion por parte de las profesionales que
las implementan y, del mismo modo, de la motivacion y compromiso de la direccion de la
institucion para gestionar el cambio (Eines y Vatne, 2018).

TRADICION INNOVADORA

Las primeras referencias de la innovacion en la institucion en la que se enmarcan
las experiencias incluidas en el presente capitulo, surgen hace méas de una década. El de-
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partamento de innovacion de la institucion se cred en 2009 con la finalidad de transformar
la excelencia en la investigacion y la asistencia clinica en nuevos productos, servicios y
procesos que mejoren la experiencia de las personas, la salud de la poblacién y disminu-
yan el coste de la provision de servicios de salud logrando realizar proyectos en el ambito
de la salud en colaboracién con otras empresas, tanto a nivel nacional como internacional
(Hospital Sant Joan de Déu, 2009).

El departamento de innovacion es externo a la direccion enfermera, las enfermeras tienen
posibilidades limitadas de formar parte como miembros del area. La rigidez de los circuitos
y protocolos permite mantener relaciones puntuales de colaboracion en proyectos con el
equipo interdisciplinar del departamento y en menor medida llevar a cabo proyectos de
cuidados, en cualquier caso positivos y que ofrecen oportunidades. Un desafio a tener
presente es incorporar enfermeras en el equipo de trabajo del departamento de Innovacion
como miembros de la estructura organizacional. La visién enfermera ofrece un valor afadi-
do, estimulando el liderazgo enfermero e impulsando el desarrollo de la ética del cuidado.
De la misma forma que los proyectos del departamento de innovacion son muy potentes
en el abordaje de la tecnologia es importante el refuerzo en el &mbito del cuidado.

Los proyectos innovadores en la perspectiva y filosofla de cuidados son generalmente
financiados por laboratorios y/o0 organizaciones que aportan subvenciones y medios para
ejecutarlos. A menudo tras la finalizacion del proyecto, el apoyo por parte del financiador
no perdura y el proyecto no tiene continuidad, se desvanece, aunque el impacto en sa-
lud haya generado un efecto positivo en las personas sujeto de cuidado, e incluso en el
sistema asistencial. Esa dificultad de no perdurar en el tiempo hace surgir el compromiso
y voluntad enfermera en la busqueda de ayudas de otras areas u organizaciones que
garanticen la financiacion a fin de originar una continuidad de la practica asistencial. De
manera que el interés de las enfermeras por la innovaciéon promueve explorar todas las
oportunidades y ayudas externas posibles, tratando de mantener una tradicién innovadora
que es esencial en la asistencia y en el avance en la mejora de los resultados del cuidado.

VISIBILIDAD DE LA INNOVACION ENFERMERA EN LOS CUIDADOS

La visibilidad de los proyectos de innovacion permite la relacion interdisciplinar in-
dagando en el conocimiento de nuevas metodologias y estrategias que faciliten el cambio
de un modo dinamico, posibilitando una innovacion continua. La formaciéon continuada de
las enfermeras en cuanto a metodologias novedosas les permite adquirir el liderazgo ne-
cesario para aplicar a los proyectos de cuidados y llevar a cabo estrategias para expandir
la cultura de innovacion en las organizaciones, tales como: (1) capacidad organizacional
para evaluar la innovacion; (2) responsabilidad de todos los lideres para crear un ambiente
rico en innovacion; (3) provision de educacion, desarrollo de habilidades y entrenamiento;
(4) fomento de una préactica continua de innovacion, incluso ante el fracaso; y (5) desarrollo
de una cultura sostenible de innovacion (Weatherford, Bower y Vitello, 2018).
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Con la innovaciéon se abordan las complejidades de la prestacion de servicios de salud
y se generan soluciones creativas y enfoques que desafian el status quo. Construir una
cultura de innovacion requiere desarrollar habilidades que permitan la innovaciéon continua.
Por esta razdn, las enfermeras autoras de este capitulo, promotoras de las experiencias
aqui presentadas, siguen el modelo de la Asociacion Americana de Enfermeras que se
centra en la innovacioén dirigida por enfermeras para la mejora de la salud como parte de
sus objetivos estratégicos (ANA, 2018). Las cinco competencias relacionadas con la inno-
vacion son: (1) Creatividad: Las soluciones innovadoras son el producto del pensamiento
divergente y la resolucion creativa de problemas. (2) Limites de expansion: La innovacion
ocurre cuando los equipos, departamentos u organizaciones encuentran soluciones crea-
tivas al mirar fuera de sus propias paredes y a través de un amplio alcance de las partes
interesadas. (3) Gestion de cambios: Las enfermeras deben ser capaces de apoyar y guiar
el cambio dentro de sus organizaciones con un entorno dinamico. (4) Considerar ries-
gos: La resolucion creativa de problemas da como resultado ideas audaces, a menudo
arriesgadas, prestando atencion a minimizar los riesgos para prevenir errores y reducir los
dafios. (5) Tolerancia a fallos: Las organizaciones innovadoras adoptan el fracaso como
oportunidad de aprendizaje (ANA, 2018). Asi pues la innovacion precisa de una metodolo-
gla que muestre enfoques mas precisos en los cuidados, con una orientacion pedagdgica
especifica que favorezca la éptima implementacion. Este tipo de programas de formacion
no se abordan en los planes educativos formales. Requieren de una especial atencion para
que coexista una mayor colaboracion y una relacion mas estrecha entre los profesionales
de la academia y de la practica clinica que facilite el trabajo conjunto para establecer las
competencias concernientes a la innovacion (White, Pillay y Huang, 2016).

En el presente capitulo se confirman los puntos anteriormente citados, las enfermeras
presentan las experiencias con una vision del cuidado basada en las necesidades de la
persona atendida, exploran problemas desde una perspectiva diversa, reconociendo, em-
patizando, ideando y creando con ella sus propios cuidados y/o atencion que permitan
resolver los problemas planteados para conseguir una mejora en el proceso del cuidado
y que, a su vez, permitan reconocer el impacto en salud incorporando a la practica asis-
tencial indicadores que aporten resultados que puedan ser evaluados en el tiempo con
posibilidades de una mejora continua.

Impacto social de los proyectos innovadores

Los proyectos innovadores precisan de seguimiento y evaluacion de resultados. El
papel de las enfermeras es crucial para generar nuevos enfoques en los procesos de aten-
cion a la salud. Participan activamente con las personas que cuidan, reconocen sus necesi-
dades y preocupaciones, aportan las mejores soluciones utilizando metodologias dinamicas
en las que se revisan los flujos de trabajo, utilizan las herramientas mas apropiadas constru-
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yendo nuevos modelos de atencion con un efecto diferente, en el que existe una transfor-
macion de los cuidados y una mejor adherencia a estos, con un impacto en salud no solo
en la persona sino también en todo el plan de salud (American Nurses Association, 2018).

El proceso de innovacion que desarrolla la enfermera permite obtener herramientas cen-
tradas en la mejora del cuidado con la finalidad de ponerlas en practica y debe estar
coordinada con toda la atencién que la persona recibe, la comunicacion, la continuidad
de la atencion, el enfoque familiar, para conseguir empoderamiento y corresponsabilidad
(Huang et al., 2018). Los proyectos que se presentan a continuacion, que se enmarcan en
el ambito del cuidado a menores y adolescentes, han tenido reconocimiento externo, han
sido beneficiarios de becas y premios y han sido replicados en otras instituciones de salud
que han mostrado interés en el desarrollo de esas iniciativas y en sus resultados (Diari
digital de la URV, 2018).

Las experiencias que se presentan estan enfocadas hacia la escucha de las necesidades
de las personas sujeto de cuidado para mejorar su bienestar, confort, satisfaccion y su em-
poderamiento. A la vez que tratan de minimizar el impacto de la hospitalizacion, sobre todo
durante la realizacion de procedimientos que pueden provocar alteraciones, por ejemplo:
dolor leve o moderado, ansiedad, entre otros. Con la finalidad de mejorar el cuidado y ofre-
cer una respuesta individual adaptada, en 2014, se realizd un proyecto formativo encami-
nado a proveer de un nuevo modelo para tratar el dolor y la ansiedad durante la realizacion
de procedimiento. Se trataba de mejorar la practica asistencial de los profesionales tanto
de la institucion como externos, en las que se incorporaron metodologias innovadoras
basadas en la gamificacion que facilitaron la motivacion y provocaron un cambio en la per-
cepcion del dolor y el tratamiento. De forma que se cred un modelo que generaba mayor
valor al tratamiento y proporcionaba estrategias para el manejo/gestion del dolor y ansie-
dad. En el 2017 se exploraron lineas para implicar a los menores en sus cuidados. En esa
ocasion incorporando la realidad virtual en el cuidado, para ofrecer imagenes placenteras
y desviar la atencion del menor durante la realizacion de procedimientos clinicos con la
intencion de proporcionar bienestar, confort y disminucion del dolor y ansiedad y aumentar
la satisfaccién, mejorando la experiencia (Gémez, Gémez y Valls, 2017). Otro proyecto,
en este mismo ano, incluyo el uso de metodologias novedosas, como el Design thinking y
Lego serious play. La finalidad era detectar necesidades y generar conocimientos para la
posterior creacion y prototipado de propuestas de cuidado, necesarias a fin de mejorar la
informacion, preparacion y satisfaccion de adolescentes por ejemplo, en los procesos de
cirugia de escoliosis. Todo ello en perspectiva de la ética del cuidado, actuando de forma
individual y a su vez consensuada colectivamente, en un programa de educacion para la
salud en base a las necesidades reales (Gémez, Gémez, Mufoz y Farré 2019).

Desde el 2015 al 2019 se ha aplicado el design thinking, lego serious play, gamificacion
en las jornadas de bienvenida a la institucion de profesionales de nueva incorporacion
para cohesionar nuevos equipos. En los encuentros se presenta una aproximacion de
la visién innovadora y una mirada especial a la acogida de los nuevos profesionales que

130



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 6 - Experiencias en innovacion y calidad asistencial en el cuidado

pretende reforzar la fidelizacion. En linea con las inquietudes y creatividad enfermera que
ha dado lugar a los proyectos hasta ahora comentados, en 2019, se realiza un proyecto
que explora la utilizaciéon de la robdtica social para involucrar al menor y al adolescente
en sus cuidados, que pone de manifiesto que estas herramientas facilitan la motivacion y
adherencia en los tratamientos y contribuyen a una mayor satisfaccion en los cuidados. Asi
mismo se realiza un proyecto en colaboracion con el area de participacion y capacitacion
de pacientes para detectar necesidades y mejorar la experiencia de los menores atendidos
en el hospital. En este caso se observa que con la cooperacion y coparticipacion se pro-
porcionan prototipos mas ajustados a las necesidades de los menores. Durante los afos
2019-2020 se lleva a cabo un proyecto, basado en un programa formativo tecnoldgico,
con la utilizaciéon de microlearning y gamificacion para empoderar a menores, adolescen-
tes y familias en estrategias para disminuir el dolor y ansiedad en todo el proceso de su
enfermedad y durante la realizacién de procedimientos con la finalidad de incrementar el
empoderamiento y capacitar a los menores en los propios cuidados.

Las experiencias que se exponen estan relacionadas con uno de los desafios que plantea
y destaca el Plan de Salud de Catalufia (Generalitat de Catalunya, 2016). Concretamente
con el objetivo de mejorar el conocimiento, disefio y la prestacion de servicios de la salud y
la incorporacion de las tecnologias para transformar digitalmente los cuidados. El plan de
salud destaca la aplicacion de la salud digital y el desarrollo tecnolégico como un instru-
mento para conseguir 10s objetivos propuestos de las organizaciones que deben disponer
de un sistema de seleccion, priorizacion y evaluacion propio para las innovaciones tecno-
l6gicas, realizando un analisis de riesgos y beneficios. Estos desafios son oportunidades
de cambio para la practica enfermera, requieren del decidido y efectivo apoyo institucional
para su promocion y consolidacion.

IMPLICACION DE LAS INSTITUCIONES GENERANDO INNOVACION

Las instituciones presentan en la actualidad una linea de desarrollo muy poderosa
en relacion a la generaciéon de innovacion, pero las enfermeras han tenido, y tienen todavia,
escasas oportunidades en cuanto a ayudas a la innovacion del cuidado. Habitualmente
las ayudas han estado destinadas a proyectos médicos, desde hace solo pocos afos
las instituciones han empezado a promover lineas de trabajo innovadoras dando soporte
a la direccion enfermera para visibilizar y promover proyectos de cuidados liderados por
enfermeras. Del mismo modo se han sumado también algunas empresas y organizacio-
nes, relacionadas con la profesion enfermera, impulsando estas acciones aunque con
limitaciones por falta de recursos. En resumen, manteniendo desventajas para la profesion
enfermera. Desde 2017, la Generalitat de Catalunya ha facilitado el crecimiento de proyec-
tos de investigacion e innovacion en salud incluyendo a las enfermeras como lideres de
proyectos, proporcionando oportunidades para participar en la investigacion e innovacion
en salud en relacion con la practica clinica ofreciendo colaboraciones, a través de un plan
estratégico de investigacion e innovacion en salud 2016-2020 (PERIS, 2016-2020). Las
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enfermeras tienen una oportunidad de mostrar proyectos relacionados con los cuidados
enfermeros y con el impacto en la salud que ellos pueden generar. Este plan pone de
manifiesto que existe una necesidad de generar investigacion enfermera, pero también de
mantenerla en las instituciones y organizaciones una vez finalizada, con el fin de evaluar el
impacto a largo plazo. Se trata de que en esos proyectos el conocimiento logrado repercu-
tay revierta en la salud de la ciudadania. Hasta el momento se pone énfasis en el proyecto
durante su realizacion. El reto es que se puedan mostrar y difundir los resultados y evaluar
su impacto a fin de consolidar las iniciativas de buena practica enfermera en el cuidado.

Oportunidades de cambio, participaciéon enfermera
en estructuras institucionales

En las instituciones se producen oportunidades de cambio en diferentes areas en
las que participan equipos interdisciplinarios. En estas areas se crean comisiones y/o co-
mités de trabajo para tratar temas especificos. Las mas frecuentes son: el comité de
infeccion, el comité de calidad y seguridad del paciente, el Comité de Etica Asistencial y el
comité de ética de investigacion clinica. Las enfermeras son miembros si bien participan
con una minima capacidad de liderazgo, trabajando en propuestas ya definidas, con po-
cas posibilidades de originar nuevas aportaciones y/o propuestas.

Fomentar la practica enfermera en la deteccion y elaboracion de nuevos indicadores basa-
dos en el cuidado es un desafio para el crecimiento de la disciplina, para evaluar y mejorar
el impacto de salud de las personas. En la actualidad existen indicadores generales que
reflejan la situacion de salud en Espafia, indicadores afines a mortalidad, esperanza de vida,
y los causados tanto por enfermedades, como los especificos de habitos y estilos de vida
relacionados con la salud®. Hay que destacar que en el ambito de la hospitalizacién se ob-
serva una variedad de Indicadores referentes a la calidad de los cuidados y seguridad de la
persona atendida que se evallan para garantizar la excelencia y seguridad de los cuidados®.

También, desde una perspectiva amplia de la calidad asistencial, emergen otros indicado-
res que son fruto de declaraciones de incidencias de los profesionales que se traducen
en informes que son utilizados para acreditaciones oficiales. En ellos, prima el interés de
la organizacion por los resultados que revierten en objetivos econdémicos o en otros de
estratégicos como son la competitividad, benchmarking. Podriamos afadir que carecen
de feed-back con los profesionales asistenciales sobre los resultados obtenidos y, por
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lo tanto, son poco reconocidos y de escaso interés para ellos, pero cuando se abordan
desde un compromiso de cumplimiento de objetivos centrados en lineas estratégicas ins-
titucionales adquieren relevancia.

Con las apreciaciones anteriormente descritas en relacion a los indicadores institucionales,
se revela que en su mayoria estos indicadores son procedimentales y técnicos, faltan-
do indicadores que sean propios de la practica del cuidado, de bienestar, satisfaccion
e impacto emocional. También faltan los relacionados con cuestiones que afectan a los
profesionales como la motivacion, retos y/o nuevas competencias para promocionar la
innovacion entre los que, en muchas ocasiones, se presentan dificultades de consenso
para elaborar e introducir los indicadores mas adecuados. Desde esta vision se resalta la
importancia de incorporar indicadores que puedan aplicarse y generar conocimiento sobre
los resultados del cuidado. Las enfermeras deberian reflexionar mas en relacion a la vision
enfermera e impulsar nuevas lineas de trabajo inexistentes hasta el momento. De acuerdo
con Kohlen la participacion de las enfermeras en los comités de ética, es aln una cuestion
compleja, no siempre se tienen en cuenta sus opiniones y puntos de vista, cuestionando
en ocasiones las intervenciones que realizan e incluso prestando escasa consideracion a
su voz (Kohlen, 2009). Esta preocupacion se puede incorporar y extrapolar a la participa-
cion enfermera en otras areas, servicios o proyectos, comisiones y/o comités, en los que
se denota que la visibilidad de la enfermera es aun débil. En este sentido, Tronto considera
la importancia de la participacion de las enfermeras en las instituciones, para que real-
mente exista un movimiento hacia el cuidado democratico, dado que el cuidado impulsa
la relacion horizontal entre los diferentes estamentos y/o jerarquias profesionales. Solo
asi se confirmara que vivimos en una sociedad solidaria, flexible, dispuesta a satisfacer
las necesidades de las personas (2013:164). Las estructuras institucionales no siempre
contribuyen a la mejora de las practicas de cuidado (Kohlen, 2019). Conviene una mayor
consideracion y relevancia de las enfermeras en las organizaciones que permitira fomentar
nuevas competencias y roles para implementar areas y servicios relacionados con la inno-
vacion. Los cambios constantes en los cuidados y la complejidad de la atencién requiere
de nuevos espacios para reflexionar y tomar decisiones (Kohlen, 2019).

INCORPORACION DE NUEVAS METODOLOGIAS AL CUIDADO

La incorporaciéon de nuevas metodologias relacionadas con el pensamiento de di-
sefio permite explorar las necesidades de las personas sujeto de cuidado. Una de las
nuevas tecnologias es la Gamificacion. Se define la gamificacion segun Zichermann, (Zi-
chermann y Unningham, 2011) como el proceso de pensamiento en el que se utilizan
mecanicas de juego para atraer a los usuarios a resolver los problemas segun el grado de
motivacion y comportamiento que presenten. Un factor clave es el compromiso constante
entre el consumidor y el producto o servicio durante un periodo de tiempo, precisandose
lealtad y fidelidad a las indicaciones que se proporcionan y motivando la alerta para no
habituarse a las situaciones y asi mantener un compromiso constante.
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La gamificacion, con tareas mas atractivas que las tradicionales y que se consiguen apli-
cando menor esfuerzo, logra la integracion de conocimientos y adquisicion de nuevas
aptitudes, genera cambios que los estudios de investigacion han de validar analizando
la relacion existente entre mecanica de juego y procesos cognitivos. Por ello es impor-
tante realizar estudios de investigacion en los que profundizar en entrenamientos y ta-
reas adecuadas para ser implementadas en situaciones concreta (Cugelman, 2013). La
gamificacion aplicada a la educacion o a las actividades empresariales se ha convertido
en una herramienta importante y desempena un papel relevante, contribuyendo a influir
positivamente en el aprendizaje, destacando incremento de la participacion de usuarios.
Las palabras clave para clasificar los estudios en ese ambito son: gamificacion; juego;
uso; usuarios; negocios; puntos; compromiso; aprendizaje, en conexion con el trabajo;
compromiso; contexto; actividad; usuarios; sistemas; uso; proceso; elementos y otros
conceptos. Bajo estos términos se considera imprescindible generar andlisis cuantitativo
y cualitativos para ampliar la evidencia cientifica (Rodrigues, Oliveira y Rodrigues, 2019).

Los responsables de politicas de salud tienen interés en buscar intervenciones que moti-
ven cambios positivos de salud, incorporando intervenciones que utilicen TICS. Los de-
fensores de la gamificacion en la educacion para la salud y la mejora del bienestar des-
tacaron siete ventajas potenciales de la gamificacion: (1) apoyar motivacion intrinseca; (2)
una amplia accesibilidad a través de la tecnologia movil; (38) un amplio atractivo entre las
audiencias; (4) amplia aplicabilidad en todos los riesgos de salud y bienestar y factores; (5)
la eficiencia costo-beneficio de la mejora de los sistemas existentes; (6) el ajuste de la vida
cotidiana; (7) apoyo directo al bienestar (proporcionando experiencias positivas).

Los estudios muestran resultados positivos en areas conductuales, actividad fisica y, posi-
blemente, menor impacto en procesos cognitivos. Asi mismo constatan mejora en el cre-
cimiento personal y el manejo del estrés y la ansiedad Johnson (Deterding, Kuhn, Staneva,
Stoyanov y Hides, 2016). La combinacion de las técnicas de gamificacion en dispositivos
tecnoldgicos potencialmente puede influir en su usabilidad, siendo preciso que evaluar el
cumplimiento de aplicaciones méviles mediante directrices de sistemas operativos y nor-
mas de usabilidad ISO. Para examinar la mejor funcionalidad y las mecanicas de juego se
han de identificar los elementos de gamificacion y las caracteristicas de las aplicaciones,
valorando todos los pasos del proceso: la inclusion y/o reclutamiento de participantes,
mantener la adherencia y fidelizacion mediante retos para obtener el maximo de beneficios
para la salud de la persona y para el sistema de salud. Con el proceso de gamificacion se
garantiza el uso flexible y versatil de elementos de juego en diferentes perfiles de usuarios
(Sardi, Idri y Fernandez-Aleman, 2017). Se evidencia que la gamificacion o juegos serios
aplicados a la formacioén, incrementa la incorporacion de conocimientos si se compara
con la formacioén tradicional. La gamificacién incorpora modalidades innovadoras, afa-
diendo el valor de la educacion digital, tanto para adquirir conocimientos teéricos como
habilidades. Las tecnologias y sistemas de informacion y comunicacion ofrecen una vision
amplia, aportando contenidos que modifican cambios de actitud y comportamiento de un
modo mas eficaz que la educacion tradicional. Tras lo anteriormente descrito se considera
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significativo realizar colaboraciones entre profesionales de diferentes disciplinas; informa-
ticos, tecndlogos, profesionales de la salud, etc. que permitan encontrar las decisiones
mas apropiadas tras un analisis de beneficios y prejuicios (Edwards et al., 2016). Futuras
investigaciones deberian estudiar como impactan las metodologias innovadoras y difundir
resultados en relacion al impacto en salud de la persona, como en relacion a los costes del
sistema de salud (Gentry et al., 2019).

La segunda experiencia, que se describe a continuacion, se basa en una metodologia
de formacién basada en la misma linea anterior mas la incorporacion de innovacion en la
metodologia de difundir la formacion, en el concepto de microlearning, microaprendizaje
o microformacioén, en la que se aborda la informacién y conocimiento de un modo con-
creto, en un periodo corto de tiempo y relacionandose con una tematica de interés, im-
prescindible para la practica asistencial. Se trata de integrar conocimiento con pequenos
contenidos de informacion, que faciliten la comprension, generen una rapida adquisicion
de conocimientos, fomenten la implicacion vy fidelicen a los asistentes que participan en
dicha formacion. Para que haya una mayor motivacion se combinan diferentes conceptos
como esquemas, videos, preguntas, diagramas de flujo, circuitos, casos, multiples méto-
dos con la finalidad de obtener un aprendizaje mas dinamico y efectivo y en la que prima
la eficiencia (Snackson, 2020).

Se trata de experiencias lideradas por enfermeras que centran la atenciéon en mejorar la
educacion para la salud en la poblacion infantil y adolescente con problemas de salud.
Fomentan el uso de nuevas herramientas de aprendizaje para alcanzar un compromisos
crecientes con la visibilidad, motivacion y fidelizacion del cuidado siendo importantes para
una practica asistencial sujeta a alta complejidad, que supone oportunidades de mejora.
Kohlen (2009: 155) en una de sus publicaciones recientes hace visible que las enfermeras
proyectan inquietudes, dilemas, cuestiones, dificiles de abordar cuando trabajan en un
equipo interdisciplinar y a menudo desaprovechan oportunidades de liderazgo, mante-
niéndose al margen y dejando de aportar nuevo conocimiento al cuidado. En este senti-
do, la narrativa de nuevas experiencias, supone un estimulo para que las enfermeras se
involucren en las instituciones y sean motor de cambio, permitiendo modificar situaciones
que hasta el momento se han contemplado como rutinarias y habituales y que precisan de
elementos de modificacion y evolucion para aportar mayor valor a los cuidados y compro-
miso con la disciplina enfermera.

Microlearning: Hospital sin dolor
y modelo de mejora del confort en menores

Microlearning es un proyecto de formacién continua para las enfermeras encami-
nado a impulsar iniciativas que promuevan la filosofia de cuidados centrados en la persona
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sujeto de cuidado y en su familia. Desde una perspectiva de Hospital sin dolor busca
mejorar las medidas de confort de las personas ingresadas, con la finalidad mejorar su
vivencia de hospitalizacion vy la realizacion de los procedimientos que comporten dolor y
ansiedad. Por ello el aspecto clave del proyecto es sensibilizar a los profesionales median-
te la implementacion de metodologias innovadoras con herramientas tecnoldgicas que
tengan en cuenta sus necesidades de formacion y sus posibilidades de acceder a ellas.
El proyecto ofrece programas formativos, sencillos, agiles, con estrategias de aprendizaje
de microlearning, respondiendo a la demanda de informacion del aqui y ahora (just in
time) con contenidos de informacioén (byte size learning o micro contenidos), conjugando
mecanicas y dinamicas de juego con elementos divertidos y atractivos que potencian la
cooperacion, competiciéon entre iguales y que despiertan el interés generando una partici-
pacion mas activa, un aporte mayor de compromiso en los profesionales y mas adherencia
en los conocimientos para aplicarlos en la practica de cuidado. De esta forma, logran mas
seguridad, calidad y satisfaccion en todos los agentes participantes de cuidado.

Las reflexiones de profesionales que han participado de esta modalidad de formacion garan-
tizan la metodologia, valoran su compromiso, implicacion y satisfaccion. Ofrecen un listado
de criterios que son relevantes: facilidad de uso de la herramienta; concrecion en los conte-
nidos; inteligibilidad de la informacién; la flexibilidad en la accesibilidad, permitiendo la conci-
liacion familiar; eficiencia de recursos en cuanto a costes indirectos derivados de ellos, como
son el transporte y dietas; coherencia del programa formativo ajustado a las necesidades
reales con una estructura l6gica y con un esquema con diversidad de elementos que permite
integrar los conocimientos. A su vez la plataforma proporciona informacion en cuanto a la
adherencia y motivacion de los profesionales aportando un seguimiento individual y colec-
tivo en el que se destacan resultados de la integracion de conocimientos asi como otros
parametros que reflejan su compromiso con la formacion, tiempo de realizacion, conexio-
nes, visualizaciones de contenidos, rapidez de la realizacién de curso, competitividad de los
profesionales ofreciéndose un ranking de los mejores resultados obtenidos. Toda esta infor-
macioén aporta conocimiento tanto de la metodologia como de la implicacion y satisfaccion.

Atendiendo al seguimiento de la formacién in situ se considera importante abordar crite-
rios que se traten a posteriori y permitan evaluar el impacto. Una opcion de seguimiento
deberia ser la creacion de indicadores que reflejen si la formacion ha cambiado la practica
asistencial y ha ofrecido nuevos resultados que denoten mejora en la calidad asistencial,
optimizaciéon de recursos materiales y tiempos para llevar a cabo el proceso y en la mejora
de las condiciones de los profesionales para abordar los procedimientos, como son dis-
minucion de riesgos, aportacion de beneficios y eficacia de la técnica. Y oportunidades de
minimizar recursos econdmicos y gastos en el sistema sanitario. A su vez aportar indicado-
res especificos de satisfaccion para la persona atendida en cuanto a indicadores de dolor,
ansiedad, miedos, confort, bienestar que permitan resaltar y evidenciar su satisfaccion.

Un punto a considerar es el planteamiento de planes de colaboracion y cooperacion entre
la profesional y la persona atendida, trabajar conjuntamente para establecer nuevas for-
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mas de cuidar y evaluar las mejores opciones de tratamiento que sean mas beneficiosos
para personas y profesionales. La prevision a corto plazo es avanzar en determinar qué
tipo de indicadores son necesarios para medir el impacto del programa en términos de
cuidado y resultados para la salud de los menores, repercusion en buenas practicas clini-
casy en la percepcion del cuidado, como en los resultados de eficiencia enfermera 'y en el
sistema sanitario. Su implementacion si se realiza de manera sistematica, mejorara el co-
nocimiento y los resultados de salud al implementar los programas de formacién ajustados
a los condicionantes que se presentan en la asistencia.

GAMIFICACION COMO HERRAMIENTA
PARA EVALUAR LA SATISFACCION DE MENORES
EN LOS PROCESOS DE CIRUGIA AMBULATORIA

La revisién de la literatura ha mostrado que hay pocas herramientas validadas
en el ambito de la atencion a la infancia y adolescencia para recopilar/obtener datos
directamente proporcionados por los nifos y niflas, adolescentes y sus familias sobre su
percepcion de la atencion clinica y del cuidado recibido. Por lo general, las encuestas
son cumplimentadas por los padres y madres y/o tutores legales y, con frecuencia, son
un simple reflejo de la propia experiencia, prioridades e inquietudes. Captar las perspec-
tivas de los menores y los adolescentes puede ser muy Util para mejorar la calidad de
los procesos asistenciales y mejorar el sistema de salud. Es esencial y necesario crear
nuevos enfoques, que observen la practica diaria y desarrollen la empatia necesaria para
promover la expresion de expectativas y percepciones de los menores. Para ello se llevd
a cabo un estudio utilizando una metodologia de innovacion llamada “Design Thinking”
en el que se siguieron las siguientes etapas: comprension, observacion, recopilacion de
datos, elaboracién, creacion de prototipos y testeo, para establecer un cambio positivo
en la resolucion de problemas, con un enfoque centrado en el usuario como la parte
principal del proceso (Gémez, 2015). Este estudio muestra que la incorporacion de la
Gamificacion como herramienta para valorar la satisfaccion de los menores, en proce-
sos de cirugia ambulatoria pediatrica, es un modo innovador que fomenta la expresion
de su opinidn y les permite aportar sugerencias de una manera ludica facilitando su
participacion y su preparacion para el proceso quirlrgico. A su vez permite reconocer y
evaluar el impacto que producen estas nuevas estrategias metodoldgicas demostrando
su efectividad.

Realizar estudios sobre las encuestas de satisfaccion en los menores puede contribuir a
identificar las preocupaciones que tienen, previas a la cirugia. La identificacion de estas
inquietudes es imprescindible para conocer qué estrategias podrian ponerse en practica
para la preparacion previa a las intervenciones quirdrgicas. E incluso para posteriores cui-
dados en la recuperacion del menor y familia, consiguiendo minimizar el impacto emocio-
nal que provocan en la infancia tales situaciones. Es muy conveniente realizar prototipos
cuando sea posible para introducir innovaciones en las instituciones. El segundo paso
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deberia ser realizar estudios sobre el impacto que producen las nuevas herramientas para
demostrar su efectividad. Los profesionales de salud deberian tener un feedback de las
opiniones de menores y tutores legales para posteriormente incorporar areas de mejora en
la calidad de los cuidados. El videojuego que se ha planteado esta compuesto de 2 partes.
La primera parte es anterior a la cirugia y consta de un juego en el que el personaje pasa
por el proceso de Unidad de Cirugia Ambulatoria (UCA) siguiendo diversas pantallas y la
segunda parte, se realizara el mismo dia de la cirugia o al alta o en casa, donde responde
la encuesta de satisfaccion. Teniendo en cuenta la estructura seria interesante conocer el
usuario que ha realizado el juego en casa, el juego en la UCA, o no ha realizado el juego. Y
a su vez si la encuesta la ha realizado en el hospital o en casa. Estos datos podrian aportar
informacion adicional a los resultados de la encuesta.

La encuesta de satisfaccion disefiada en este estudio se realizé para abordar las fases
del proceso desde las 6 horas previas a la cirugia. El menor debia realizar la preparacion y
evaluacioén de todo el proceso de la cirugia, desde el inicio al alta y posterior control ambu-
latorio, con la finalidad de obtener opiniones y comentarios en su globalidad.

Para integrar las opiniones y conocer la satisfaccion se deben conocer bien las necesida-
des de las personas atendidas. Es conveniente integrar la parte Itdica, la parte instructiva
y la encuesta de satisfaccion en una Unica aplicacion para facilitar al usuario el proceso de
paso por UCA, ya que al estar informado la ansiedad disminuye, al estar entretenido mejo-
ra su estado de animo y en lo que concierne a la unidad se obtiene la encuesta con lo cual
se cubren tres necesidades importantes. Igualmente ligado al grado de satisfaccion se de-
beria evaluar el efecto sobre los costes relacionados con los resultados de las practicas de
la estancia en la unidad, ya que posiblemente un usuario con mayor grado de satisfaccion
en informacion y/o en otras cuestiones pudiera realizar un proceso postoperatorio mas
adecuado y normalizado, debido a que aplique los conocimientos recibidos sin producir
interferencias ni demoras en el proceso.

Conclusiones

La Innovacion en las instituciones surge en esta Ultima década. Se crean departa-
mentos que estimulan a los profesionales a generar innovacion y se planifican alianzas con
instituciones y organizaciones para favorecer cuidados innovadores y contribuir a propor-
cionar mas excelencia, con especial interés en estrechar lazos y crear conexiones entre
profesionales de varias disciplinas: enfermeria, medicina, tecnologia, informatica, ingenie-
ria, entre otras.

Las enfermeras con competencias en innovacion deben participar con el departamento
de Innovacion ya que estan formadas en tematicas innovadoras y preparadas para co-
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laborar y formar parte de equipos multidisciplinares. La realidad pone de manifiesto que
no tienen las mismas oportunidades, puesto que en los departamentos de innovacion su
participacion es escasa. Aun asi es importante aproximarse y tratar de acceder a ellos
para desarrollar conceptos inspiradores, creativos que complementen los del equipo. El
acercamiento y la colaboracién a estas areas permiten aplicar la innovacion al cuidado
aportando un valor afadido, con un enfoque humanizado basado en una filosofia de cuida-
dos centrados en las personas. Se trata de co-crear nuevas formas de cuidados en base a
las necesidades y escuchando la voz de los menores y los adolescentes, incorporandolos
en los disefos metodologias de participacion y andlisis cualitativos de la atencién y del de
cuidado. En la actualidad, en la atencion diaria, las enfermeras tienen la capacidad de ex-
plorar la practica de cuidado y detectar multiples situaciones en las que promover cambios
para mejorar, reparar situaciones y/o vivencias de las personas sujetas de cuidado. De esta
forma se ayuda a superar el tradicional planteamiento del cuidado, centrado en tratamiento
de la enfermedad, que implica escasas oportunidades, por falta de espacios de reflexion
y dedicacion al cuidado centrado en la persona, ademas de una vision fragmentada del
cuidado que implica escasa introduccion de innovacion.

Si pretendemos que se origine una evolucion en la atencion y se genere un cuidado di-
ferente, conviene replantear el modelo de organizacion con mayor preocupacion por las
practicas asistenciales. Para ello la enfermera tiene que asumir un papel mas relevante en
la innovacion, visualizando su contribucion en generar beneficios e incrementando la cali-
dad y seguridad en los cuidados. A su vez es preciso que la institucion y direccion crean
en el liderazgo de la enfermera ofreciendo el soporte interno para que pueda ser un éxito.
A nivel de organismos y/0 instituciones externas se debe visibilizar el rol innovador de la
enfermera transformando posicionamiento y reconocimiento social.

Por ultimo, como en todo proyecto de cambio es necesario, a la hora de implementar y de-
sarrollar cualquier iniciativa y/o proyecto, promover protocolos y circuitos de seguimiento y
evaluar los resultados de las experiencias con indicadores de calidad que permitan medir
y valorar el alcance e impacto de los temas trabajados en la salud, bienestar y/o confort,
capacitacion y/o empoderamiento de las personas atendidas. De esta forma se posibilita
evidencia cientifica para analizar los resultados del proyecto y la repercusion en cuanto a
costes en el sistema de salud.
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Las politicas sanitarias han de promover importantes cambios estructurales y or-
ganizativos que modifiquen las dinamicas de trabajo poniendo énfasis en el valor de la
ética y del cuidado. Por ello es importante la participacion de las enfermeras en el contex-
to politico para hacer presente la ética del cuidado y promover un mayor protagonismo
de su disciplina por su pericia en el cuidar y su mirada amplia e integrativa centrada en la
persona. Esa orientacion se evidencia progresivamente en algunos ambitos, por ejemplo
en el fomento por el respeto de la voluntad de la persona y la inclusién en la historia cli-
nica del Documento de Voluntades Anticipadas (DVA) y de la planificacion anticipada de
decisiones (PDA); la oferta formativa en materia de ética a los profesionales; y la existencia
de Comités de Etica Asistencial de referencia en la mayoria de los centros de salud, entre
otros.

El presente capitulo tiene como objetivo profundizar en la presencia y consideracion de los
valores y la ética en documentos que enmarcan la atenciéon en el ambito socio-sanitario,
poniendo énfasis en los indicadores de cuidado en los que se fija la atenciéon. A pesar de
que en la atencién socio-sanitaria no se hable especificamente de la ética del cuidado las
politicas van incorporandola progresivamente. El capitulo muestra que, en este ambito,
hace mas de 10 ahos se introdujeron elementos relacionados con la ética del cuidado,
los cuales facilitan que progresivamente esté presente y se consolide en la atencion so-
cio-sanitaria. Queda camino por recorrer, pero la percepcion, es que se avanza en la buena
direccion.

Se desarrolla el tema a través de un comentario introductorio sobre la ética del cuidado
como motor del cambio en las instituciones de salud, se considera a continuacion la ética
y los valores del cuidado como elementos de la calidad asistencial, centrando la atencion
los aspectos éticos del ambito socio-sanitario y se concluye con algunas reflexiones hacia
el futuro.

La ética del cuidado como motor del cambio
en las instituciones de salud

Al plantear el papel de la ética y los valores del cuidado en las organizaciones sa-
nitarias surge la necesidad de incluir la identidad compartida entre los diferentes actores.
Para ello, el trabajo colaborativo (buscar alianzas), la honestidad y el respeto entre todos
los participantes son primordiales. Para poder cuidar a las personas que o precisan, el
entorno organizativo se convierte en un componente ineludible a fin de que todos los
profesionales puedan desarrollar su maximo potencial. Las politicas de salud enmarcan,
potencian y promocionan la calidad del sistema, que, para ser de calidad debe vincularse
al cuidado mas alla de la curacion, especialmente ahora que el mayor reto es la atencion a
personas de edad avanzada con multimorbilidad crénica.
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La ética del cuidado dentro del sistema de salud implica tener en cuenta a las personas,
tanto a las atendidas (sujetos del cuidado) como a los profesionales y a las organizaciones,
de manera que las politicas institucionales den respuesta a los retos a los que se enfrenta
el sistema de salud y, en general, las sociedades democraticas. La ética del cuidado tiene
el valor de transformar las instituciones, de proponer cambios en las organizaciones y en
las politicas para afrontar los retos del futuro incierto, atendiendo las necesidades tradi-
cionales ademas de las emergentes y los nuevos riesgos que afectan a las personas. De
acuerdo con Barnes (2018) las politicas en el siglo XXI deben estar “centradas en el cuida-
do y ser llevadas a cabo con cuidado”.

Se trata de fijar la mirada en la singularidad de las personas. De esta manera la ética y los
valores del cuidado, aplicados al sistema de salud, impulsan una orientacion proactiva, par-
ticipativa, preventiva y de promocion de la salud. Ello implica la promocién de la autonomia
de la persona en materia de salud, incluyendo la idea de trayectoria vital que comprende
la toma de decisiones individuales en todas y cada una de las edades y etapas de la vida.
Se relaciona de manera estrecha con la promocion de politicas de envejecimiento activo y
saludable con protagonismo y voz de las personas mayores (OMS, 2015). Las politicas de
cronicidad, entre otras lineas de accién, también han promovido un cambio de paradigma
hacia el cuidado como valor del modelo de salud. Este enfoque es un compromiso con los
derechos y deberes de todos cuantos precisan atencion a la salud, incluidas las personas
mayores, que podrian verse invisibilizadas o infantilizadas Unicamente por razén de edad.
Se trata de promover el envejecimiento satisfactorio, y en lo posible libre de enfermedad,
discapacidad y dependencia (OMS, 2015). Y a su vez, implica la responsabilidad social
para cuidar de las personas que viven una situacion de enfermedad, dependencia o disca-
pacidad y de las personas de su entorno cercano, especialmente las cuidadoras. La ética
del cuidado en el sistema de salud implica considerar la capacidad de conseguir efectos
renovadores en las instituciones, de manera que estas cuiden a quienes trabajan en ellas
(Barnes, 2018). Es necesario identificar las necesidades de los profesionales, reconocer
su papel y llevar a cabo acciones para potenciar y retener su talento. Es imprescindible
el desarrollo e implementacion de acciones que permitan el respeto y el desarrollo de las
competencias profesionales. Se trata de que los profesionales, con independencia de la
disciplina en la que ejerzan, puedan ofrecer el maximo potencial en el desempeno de su
labor. Para ello es preciso que se sientan parte de la institucion y participantes del sistema
de salud y que, con mirada amplia, presten atenciéon a las necesidades de las personas
que atienden, considerando las transiciones’ entre ambitos asistenciales como un aspec-
to clave para asegurar la continuidad asistencia.

La renovacion que aporta la ética y los valores del cuidado en el sistema y en las organi-
zaciones de salud consiste en cuidar de quienes cuidan. Incluye tanto la identidad com-
partida, como considerar el hecho de que la mayoria de los condicionantes de salud se

70 En el sentido de evolucién en las etapas del ciclo vital.
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encuentran fuera del sistema sanitario (OMS, 2008). El cuidado precisa del establecimiento
del trabajo en red entre instituciones de salud y sociales (Barnes, 2018), con el fomento
del reconocimiento, el respeto vy la relacién entre unidades, servicios o entidades ya sean
internas, entre diferentes unidades dentro de una misma institucion o externas, entre di-
ferentes instituciones o centros. En este marco se convierten en aspectos primordiales:
la definicion de las competencias y responsabilidades de cada unidad, servicio o entidad,
sin descuidar la totalidad; establecer las alianzas necesarias para el trabajo colaborativo
y honesto; y el respeto entre todos los que participan en una organizacion y/o territorio.
Estos se consideran los elementos clave que, al cuidar del entorno organizativo, hacen que
los profesionales y las instituciones puedan desarrollar su maximo potencial y excelencia
profesional, cumpliendo con su responsabilidad social.

Es necesaria una base establecida y sdlida en el valor del cuidado, para que el proceso de
evaluacion del sistema de salud mida la eficacia, eficiencia, sostenibilidad, accesibilidad y
la seguridad que se ofrece en la atencién prestada a las personas. En conjunto es impor-
tante que las organizaciones modifiquen su orientacion, todavia excesivamente centrada
en la enfermedad y la discapacidad, valorando los resultados del cuidado y de la aporta-
cion especifica que consigue la practica enfermera. La toma de decisiones relacionada con
el cuidado es consecuencia de la evaluacion de los resultados obtenidos, que incluyen los
aspectos del cuidado centrado en el bienestar, confort, calidad de vida de la persona y
familia, de los profesionales y de las organizaciones. Y ello implica vincular la ética del cui-
dado a la gestion del presupuesto para dar respuesta a las necesidades de las personas
y del sistema de salud.

La ética y los valores del cuidado
como calidad asistencial en el entorno socio-sanitario

A nivel politico-técnico el Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya
trabaja para que los centros de salud del sistema publico cumplan unos requisitos de
calidad, evaluables periddicamente, entre los que se encuentran aspectos éticos y de
cuidado. A pesar de que estos requisitos de calidad se aplican en todos los ambitos asis-
tenciales, nuestro foco se centra en la experiencia del ambito socio-sanitario. El modelo de
atencion socio-sanitaria se desarroll6 a finales de los anos 80 a partir del Programa Vida als
anys (DOGC 694, 1986). En una primera fase este programa impulso la transformacion y la
reordenacion de los servicios que atendian a personas con problemas crénicos de salud.
Se establecid un modelo de atencién integral, interdisciplinaria, transversal, permeable,
flexible e integrada en la organizacion sanitaria y social de cada territorio. Se empieza a
dejar atras un modelo exclusivo bio-médico, ya que no responde a las necesidades de
cuidados de larga duraciéon que presentan las personas con problemas crénicos y en si-
tuacion de dependencia. En las décadas siguientes, el programa evoluciona y crea nuevos
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recursos y servicios. A la vez, el modelo desarrollado va impregnando diferentes Planes de
Salud de Catalufa, programas, planes especificos y modelos que progresivamente va defi-
niendo el Departamento de Salud a fin de dar respuesta a las necesidades de la poblacién
en cada etapa del ciclo vital, teniendo en cuenta los diferentes contextos, la diversidad de
situaciones que surgen a lo largo del tiempo y la heterogeneidad propia de cada persona.

Desde el programa se marcan directrices que ayudan, de forma progresiva y permanente,
al avance mediante la reorganizacion de las instituciones. De esta manera al establecer
el marco de la atencion en salud hacia el cuidado y los derechos y los deberes de los
diferentes actores, se contribuye a la accesibilidad y eficiencia del sistema de salud gene-
rando entornos cuidadores en organizaciones abiertas, donde el respeto a la pluralidad, el
cuidado democratico y la busqueda del bienestar son los pilares fundamentales. En este
proceso la ética del cuidado se abre paso timidamente, estableciendo sus bases, a pesar
de que apenas esta presente de forma visible. En los afios en los que se crea el Plan di-
rector socio-sanitario como evoluciéon y en substitucion del Programa Vida als anys (DOGC
4594, 2006; Departament de Salut, 2006), se establecen los estandares de calidad que
se considera que deben cumplir los recursos y servicios socio-sanitarios (Departament de
Salut, 2006).

El Plan director socio-sanitario (PDSS) (DOGC 4594, 2006) se cre6 como instrumento de
informacion, estudio y propuesta mediante el cual el Departamento de Salud de la Gene-
ralitat de Catalunya determina las lineas directrices para impulsar, planificar y coordinar las
actuaciones a desarrollar en los @mbitos de la salud a personas que necesitan atencion
geriatrica, cuidados paliativos, que sufren la enfermedad de Alzheimer u otras demencias
o enfermedades neuroldgicas que puedan cursar con discapacidad.

El Plan director va de la mano de la red socio-sanitaria que esta formada principalmente
POr recursos y Servicios socio-sanitarios que prestan atencion a los colectivos de pobla-
cion descritos. La red incluye centros de hospitalizacion socio-sanitaria, de larga estancia
y de atencioén intermedia, que pueden ser de media estancia, convalecencia, cuidados
paliativos, media estancia polivalente y de atencién psicogeriatrica de media estancia y
subagudos, y hospitales de dia socio-sanitarios. También forman parte de la red equipos
de soporte hospitalarios, unidades funcionales interdisciplinarias socio-sanitarias (UFISS)
de geriatria, de cuidados paliativos y mixtas y equipos de evaluacion integral ambulato-
ria (EAIA) para personas con trastornos cognitivos en geriatria, o que precisan cuidados
paliativos o cuidados polivalentes y, por ultimo, la red dispone de equipos de soporte a la
atencion primaria en domicilio (PADES), que incluyen los equipos de atencion residencial
(Bullich et al., 2017).

Ademas del citado Plan director socio-sanitario la Tabla 7.7 redne un conjunto de docu-
mentos que enmarcan los aspectos de la atencion socio-sanitaria en Catalufia. Uno de los
hilos conductores, entre varios de los documentos citados, es la necesidad de evaluar. Y
en varios de ellos se incluyen indicadores de evaluacion.
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Tabla 7.1
Documentos relevantes vinculados al ambito socio-sanitario en Cataluina

Programa Vida als anys 1986

Plan director socio-sanitario 2006

Servicios Socio-sanitarios: Indicadores para medir los criterios de calidad de la
atencion al paciente y a la familia 2006

Coleccion de guias de buena practica para el ambito socio-sanitario (version completa
y versién resumida) 2010

Alternatives assistencials en el marc d’un sistema integrat

Reordenacié de la xarxa socio-sanitaria 2012
Cartera de Servicios socio-sanitarios 2014
Criterios de planificacion sobre hospitalizaciéon y alternativas asistenciales en la 2014

atencién a la cronicidad

Adecuacion de la red socio-sanitaria en la atencion a la cronicidad 2015
Plan director socio-sanitario. Estrategias 2017-2019 2017
Planificacién de servicios socio-sanitarios Adecuacion del punto de corte de edad 2018

para la aplicacion de criterios de planificacion y evaluacion

Fuente: elaboracion propia (en base a la informacién disponible en la web del Pla director sociosanitari)

Tanto el Plan director como la red socio-sanitaria, ya desde sus origenes con el Programa
Vida als Anys, incluyen entre sus objetivos la mejora de la calidad de la atencion a la ciu-
dadania, en base a la evaluacion continuada, que se considera un aspecto clave para la
maduracion, progreso y despliegue posterior. El interés por el tema es continuado, desde
el ano 1991 hasta el 2007 se realizaron tres evaluaciones externas de la calidad de los
indicadores de todos los centros socio-sanitarios de la red publica de Catalufa. En el aho
2017, después de 10 afos sin evaluar los recursos socio-sanitarios de forma sistematica,
el Servicio Catalan de la Salud se planted retomar las evaluaciones externas e hizo pruebas
piloto en cuatro centros seleccionados de la ciudad de Barcelona. Actualmente, la volun-
tad es realizar una evaluacion externa de calidad de todo el sector, ademas de avanzar en
la acreditacion de los centros socio-sanitarios.

Los servicios asistenciales deben cumplir los estandares de calidad establecidos en los
procesos de acreditacion o de evaluacion de la calidad. Principalmente, los indicadores
utilizados se centran en dar respuesta a las principales preguntas del sistema sanitario
(Gréfico 7.1).
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Gréfico 7.1
Preguntas clave del sistema sanitario

Poblacion ¢ Qué poblacion tenemos? ¢ Como es? ;Doénde esta?

Eslagly ¢ Cuél es el estado de salud de la poblacion?
de salud
Estructura e 16 recursos se dispone?
del sistema ¢7° 9 pone?

¢ El acceso a los Servicios

Acceso - o
es suficientemente equitativo?

¢ Se garantiza una atencion sanitaria efectiva,  Provision
apropiada y oportuna?  efectiva

¢ Se presta la atencion sanitaria de forma eficiente?  Eficiencia

¢ Los usuarios estan satisfechos de la atencion  Satisfaccion
que reciben que reciben?  usuarios

Resultados

¢ Qué resultados en mejoras de salud se obtienen?
en salud

Fuente: Central de Resultados (2010)

Progresivamente, se ha evolucionado en la evaluacion de resultados, con la voluntad de
priorizar otros indicadores que responden a aspectos mas vinculados a la atencion que
recibe la persona, a su cuidado y los aspectos que mas le afectan o le preocupan. La linea
de trabajo, méas alla de las preguntas clave del sistema sanitario, avanza hacia la intro-
duccion y consolidacion de los PREM (Patient Reported Experience Measures) que miden
la experiencia del cuidado a partir de preguntas bien diferentes a las planteadas hasta el
momento como por ejemplo: ;Qué piensan las personas del proceso de atencion? ;Coémo
de digno perciben el cuidado que se les ofrece? ; Como ha sido la experiencia del proceso
de informacion ante una determinada situacion (diagnéstico, prueba, cura...)? ;Coémo ha
sido el trato (respeto y dignidad) que han recibido? ;Cémo ha sido la comunicacion vy la
confianza en las enfermeras? (Fujisawa, 2017).

En funcion de los resultados, las instituciones, servicios o recursos identifican qué aspec-
tos funcionan para mantenerlos y consolidarlos. Asi mismo, observan y reconocen aque-
llas préacticas que no aportan valor, para modificarlas o sustituirlas por otras que incluyan
aspectos de innovacion y transformacion del cuidado. Es indispensable que, ademas de
trabajar los aspectos de mejora de la calidad concretos, evallen sistematicamente la aten-
cion y dispongan de la informacion que permita documentar los resultados para desarrollar
planes y medidas de mejora al respecto.
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De forma resumida el modelo de atencidn socio-sanitario, centrado en la salud y el bien-
estar en su mas amplia definicion, permite avanzar en la transformacion de los servicios
de salud y supera los resultados del modelo hospitalario y biomédico ya que éste, a
menudo, No cubre las expectativas de atencion ni de calidad de vida que las personas
con enfermedades cronicas desean, especialmente en edades y fases de enfermedad
avanzadas. El cuidado consiste en identificar, evaluar y atender las necesidades de las
personas de acuerdo a sus preferencias, siguiendo los principios de una atencion indivi-
dualizada y de calidad, centrada en la persona y su entorno familiar o cuidador. En cual-
quier caso, implica reconocer la singularidad y unicidad de cada persona. La denominada
atencion centrada en la persona (ACP) es el enfoque asistencial reconocido como el
marco ético para la buena practica enfermera y el promovido en el ambito socio-sanitario
desde los anos 80 (Martinez, 2016; DOGC 694, 1986). El cuidado enfermero se concreta
en intervenciones que dan respuesta a las necesidades de cuidados, de forma coherente,
sélidamente fundamentadas y con el aval de la evidencia generada a partir de su estudio
y evaluacion.

Abordar la ética del cuidado
en el ambito socio-sanitario

La reflexion que se presenta a continuacién esta relacionada con la presencia y
consideracion de los valores y la ética en el ambito socio-sanitario en Cataluia, prestando
atencion a los indicadores para medir los criterios de calidad establecidos. La experiencia
hace referencia a aspectos éticos, sin mencionar especificamente la ética del cuidado, ya
que este concepto es poco visibilizado en la disciplina enfermera también en el ambito
socio-sanitario. Aun asi, la experiencia que se presenta abarca mucho mas que los cuatro
principios bioéticos (maleficencia, no maleficencia, justicia y autonomia). Se observa la vo-
luntad de incorporar aspectos del cuidado tanto en la evaluacion del ambito socio-sanitario
como en las acciones de mejora que derivan de ésta.

El proceso de evaluacion de la actividad y funcionamiento de los centros y recursos so-
cio-sanitarios es una de las herramientas que ayuda a establecer las actuaciones necesa-
rias para adecuar la red socio-sanitaria a las necesidades actuales de las personas. Se ha
mostrado de gran utilidad para promover una mejora objetiva y pilotar nuevos indicadores
que reflejen los estandares que actualmente se requieren, acordes con la aproximacion
actual de la atencién centrada en la persona (ACP). Aunque no se objetivan claramente
indicadores especificos relacionados con la ética del cuidado, se han introducido pro-
gresivamente algunos indicadores considerados sensibles a la practica enfermera. Estos
indicadores se definen como aquellos que miden la contribucion enfermera y que estan
influenciados por la variacion en la calidad y cantidad de cuidados enfermeros (Planas y
Icart, 2014). Principalmente, estos indicadores pueden tener dos enfoques. El primero con
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indicadores que exclusivamente miden el trabajo y la contribucién enfermera, como por
ejemplo la incidencia de Ulceras por presion. El segundo adopta medidas de resultado
de atencion, no Unicamente del trabajo enfermero, y los asocia a variables que reflejen la
contribucion enfermera, como por ejemplo los dias de estancia relacionados con la ratio
de enfermeras de una unidad (Kurtzman, 2010).

El aflo 2006 se elaboraron un conjunto de indicadores por parte de un grupo de exper-
tos formado por técnicos y representantes de diferentes organizaciones y centros del
sector, con el soporte metodoldgico y técnico de la Fundacion Avedis Donabedian. En
base a las lineas estratégicas del Pla director sociosanitari, revisaron el listado de indi-
cadores de calidad basicos utilizados hasta entonces y propusieron un conjunto de in-
dicadores especificos, tanto para cada tipologia de dispositivo como para cada linea de
atencion (Departament de Salut, 2006). El proceso clasifica los métodos de evaluacion
de la calidad en tres ambitos: estructura, proceso y resultado. Esta conceptualizacion
orienta a la necesidad de centrarse en temas que ayuden a mejorar la efectividad de las
intervenciones de los profesionales. La atencién centrada en la persona y la seguridad
de las personas atendidas podrian considerarse ejes de la atencion sobre los cuales se
sustentan otras dimensiones de la calidad como las relacionadas con la efectividad cli-
nica, la eficiencia del proceso, las necesidades de los profesionales y la responsabilidad
social.

Indicadores y dimensiones consideradas

A partir de metodologias de consenso y Delphi se definieron 20 indicadores gene-
rales y 35 indicadores especificos para cada tipologia de dispositivo de atencion: comunes
a los servicios de hospitalizacion; de media estancia como las unidades o servicios de
convalecencia, psicogeriatria, cuidados paliativos y media estancia polivalente, y de larga
estancia como las unidades de Hospital de dia, Unidad Funcional Interdisciplinaria So-
cio-sanitaria (UFISS), Programa de Atencion Domiciliaria y Equipos de Soporte (PADES) y
los Equipos de Evaluacion Integral Ambulatoria (EAIA) (Departament de Salut, 2006). Uno
de los aspectos importantes de los indicadores establecidos, recae en los indicadores
generales, ya que, entre las dimensiones que se evallan, incluyen aspectos y ambitos
relacionados con la ética y valores del cuidado. La Tabla 7.2 resume las dimensiones de
evaluacion y las areas relevantes en cada dimension”, el nUmero de indicadores generales
que incluyen vy los criterios especificos en cada area.

71 Se recomienda consultar el documento de base ya que incluye detalles de los criterios en cada dimension y area.
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Tabla 7.2
Dimensiones y criterios de calidad de los indicadores
en servicios socio-sanitarios

Dimensiones Indicadores Criterios especificos en areas relevantes
Atencioén a los pacientes 8 generales Control de sintomas (1), seguridad (5), nutricién (1),
y sus familias educacion al paciente y a la familia (1)

Aspectos relacionales 7 generales Aspectos éticos (2), comunicacion con el paciente
y derechos de la persona (2) satisfaccion de los usuarios (1), calidad de vida

percibida (1), relacion con la familia (1)

Organizacion y gestion 2 generales Gestion del conocimiento (1), gestion de la calidad
del centro 1

Coordinacion de la atencion 3 generales Continuidad de la atencién (3)

Fuente: Elaboracion propia a partir de Serveis Sociosanitaris: Indicadors per mesurar els criteris de qualitat de la
atencio al pacient i a la familia (2006)

En el contexto de los valores y la ética del cuidado el interés por rescatar estos indicadores
se centra concretamente en aquellos que se establecieron, hace mas de una década, en
la dimension de aspectos relacionales y derechos de la persona. Aun asi, también cabe
destacar que otras dimensiones incluidas en la evaluacion, como la de organizacion y
gestion del centro, incluyen en los criterios especificos de gestion de la calidad indicadores
sensibles a la practica enfermera (Ulceras por presion, infecciones, errores de medicacion,
entre otros). En aquella etapa los indicadores tenian un enfoque técnico. La percepcion es
que los valores y la ética del cuidado estan haciendo evolucionar la enfermeria de un en-
foque mas técnico a un enfoque mas intangible pero igual o mas relevante, el del cuidado.

En aquel momento y contexto los aspectos éticos se enunciaron como sigue: “el centro
desarrolla instrumentos que ayudan a garantizar el abordaje de los temas éticos en la
practica diaria de la organizacion” y “el centro vela para que los pacientes dispongan de
informacion para la toma de decisiones cuando se debe realizar un proceso que pueda
implicar un riesgo para el paciente”. En la préactica asistencial estos aspectos se opera-
tivizan, por ejemplo, en que se trabaje para que las personas atendidas dispongan de
la informacion suficiente, adecuada y adaptada para la toma de decisiones, con mayor
énfasis, en procesos que puedan implicar riesgo, 0 cuando es necesario que se garantice
la seguridad de la persona en casos de riesgo de dafio para la misma persona o terceros.
Se trata de situaciones complejas en las que se ven involucrados los derechos de la per-
sonas (en algunos casos implican a terceros) y en los que debe garantizarse la seguridad.
Todos los centros deben disponer de protocolos de actuacion, sesiones de formacion y
evaluaciones periddicas.
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Guias de buena practica

Los resultados del proceso de evaluacion de la calidad que se hicieron en los cen-
tros socio-sanitarios evidenciaron que habia aspectos de mejora destacables en algunas
lineas y tipologia de servicios. Consecuentemente, y con el objetivo de ofrecer recursos
que ayudaran a mejorar la calidad asistencial, se elaboraron un conjunto de Guias de Bue-
na Practica (Generalitat de Catalunya, 2010) —Tabla 7.3—. Estas guias de buena practica
son herramientas de consenso que realizaron cuatro grupos de trabajo, con profesionales
expertos del ambito socio-sanitario, con la finalidad de orientar en lineas de decision y de
practica habitual en las areas de mejora detectadas’.

Tabla 7.3
Guias de buena practica en el ambito socio-sanitario

e Guia para el abordaje de la atencion y apoyo a la familia y al entorno cuidador en el ambito
socio-sanitario

e Guia para el abordaje de aspectos de educacion para la salud en la atencién a las personas
en el ambito socio-sanitario

e Guia la elaboracién de un cuadro de mando de indicadores de calidad

e Guia para el abordaje de aspectos éticos de la atencién a las personas en el ambito
socio-sanitario

Fuente: Coleccion de guias de buena practica para el ambito socio-sanitario (2010).

Son cuatro guias que tienen un caracter integrador para todas las disciplinas que tra-
bajan en el ambito sanitario. La enfermeria estd muy presente en todas ellas y pone de
manifiesto la voluntad que ya existia de mejora de distintos aspectos del cuidado en
enfoques que habitualmente tenian menor visibilidad. Por su relacion con el objetivo de
este capitulo, la voluntad es profundizar en la guia de aspectos éticos, aunque en las
otras guias también se encuentran subyacentes valores y aspectos relacionados con la
ética del cuidado.

La Guia para el abordaje de aspectos éticos de la atencion a las personas en el ambito so-
cio-sanitario parte de los principios de autonomia o de respeto a la persona, beneficencia,
justicia y no-maleficencia. Ahade a estos cuatro principios el principio de vulnerabilidad,

72 Se recomienda consultar el documento de base ya que es extenso e incluye contenidos y recomendaciones que no se
exponen en este capitulo y que pueden ser de interés del/ de la lector/a.
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de dignidad y de integralidad como principios éticos basicos también a considerar y mas
cercanos a la ética del cuidado (Rendtorff, 2002). El respeto por la otra persona y por el
ejercicio de la propia autonomia moral, como ser humano, es la base de la relacién asisten-
cial. Por ello la Guia establece la necesidad de respetar los valores y deseos de la persona,
su espiritualidad y sus recursos espirituales, asi como fomentar y mantener la intimidad.
Considera la importancia de las implicaciones éticas de la toma de decisiones relacionadas
con el diagndstico de salud (no Unicamente el diagndstico médico, sino también incluye
la situacion global de la persona, en base al estado funcional, cognitivo, nutricional...),
el prondstico y la necesidad de determinar el mejor interés de la persona atendida. Esto
incluye llevar a cabo las acciones necesarias para mantener y fomentar su competencia
para tomar decisiones y dirigir su vida en lo posible, todo y en los casos en los que hay
una incapacidad. Por ejemplo, es necesario mejorar la comunicacion e informacion sobre
todos los aspectos del cuidado y de la vida cotidiana, sobre todo frente a malas noticias
o decisiones dificiles, incluso cuando se requiere una figura de representante o tutor/a
(cuando la persona no puede expresarse, no comprenda la informacién y/o el alcance de
la decision o esté incapacitada). Especialmente la Guia hace referencia a las situaciones
en las que la persona o su representante rechazan algun tratamiento o cuidado, a las si-
tuaciones de limitacion del esfuerzo terapéutico, a la toma de decisiones en personas en
estado comatoso o estado vegetativo persistente, y a las situaciones en las que se decide
llevar a cabo una medida de restriccion y/o contencion.

A su vez, la Guia considera situaciones en las que pueden encontrarse personas sin capa-
cidad o competencia para decidir, las cuales se consideran vulnerables y por este motivo
requieren ser cuidadas desde una mirada protectora. Consecuentemente, insta a las ins-
tituciones de salud a desarrollar protocolos para las situaciones de tutela, de ingreso no
voluntario y de abuso o maltrato que junto con el respeto, el dialogo y la comunicacion se
convierten en la herramienta o vehiculo de la ética y la esencia de una buena practica asis-
tencial en general, y enfermera en concreto. Evitar pactos de silencio, dar malas noticias
con una adecuada comunicacion, ofreciendo la informacion de forma veraz y adaptada a
la capacidad de cada persona, son las bases de la relacion terapéutica de calidad. En el
seno de esta relacion, se planifican los cuidados con la persona y su familia o personas de
su entorno, en base a su situacion, preferencias y valores.

La ética del cuidado implica esencialmente la construccion de una relacion que respeta
y fomenta el desarrollo de cada persona, generando espacios o contextos en los que
esto sea posible. Desde la perspectiva enfermera sobre el valor esencial del cuidado, el
valor ético del cuidado se refleja en la atencidon a personas con niveles de dependencia,
ayudandoles y acompafiandoles sin dirigir su vida (Dominguez-Alcon, Busquets, Cuxart,
y Ramid, 2019:28-31). La vulnerabilidad y la fragilidad no pueden ser nunca motivos para
infantilizar a la persona o negarle su participacion lo mas activa posible en todo lo refe-
rente a su vida. Al cuidar se hace posible que una persona con un nivel de dependencia
elevado pueda ser autbnoma si las decisiones y acciones se realizan de acuerdo a sus
propios valores. En definitiva, se trata de ayudar a vivir a la persona, sea cual sea su
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competencia y capacidad, incluyendo a sus familiares o allegados si ella lo considera. De
esta manera el cuidado es el valor que da fuerza a todas las decisiones, las relativas a las
necesidades para la vida cotidiana y las decisiones clinicas, promoviendo que se tomen
siempre de acuerdo a los deseos, preferencias y mejor interés de la persona sujeto del
cuidado.

El cuidado también compete al trabajo en equipo. Con frecuencia el cuidado se entiende
como una forma de relacion entre dos, sin embargo para cuidar es necesaria la colabo-
racion de varias personas que se organicen en una red para garantizar la mejor atencion
(Barnes, 2018), aunque inevitablemente pueda haber disparidad de criterios. La Guia para
mejorar los aspectos éticos trata también de la divergencia de criterios e instrumentos
que pueden surgir en la toma de decisiones de la practica clinica diaria. Se recomienda
que se cuente con Comités de Etica Asistencial a los que se puedan exponer y consultar
sobre casos que suponen conflictos o divergencias de criterios. Se insta a la realizacion
de reuniones periddicas, con la participacion de todos los profesionales que intervienen,
para la discusion y consenso de los planes de actuacion. A su vez, para garantizar que la
voz de las personas atendidas y de sus familias es tenida en cuenta propone su inclusion
en las reuniones con el equipo asistencial, ya sea de forma presencial o habiendo recogido
previamente su voluntad o interés concreto.

Finalmente en la Guia se recogen dos herramientas para ayudar a la implementacion de
aspectos éticos: la formacion y los sistemas de informacion. La formacion de los profe-
sionales en temas de bioética y la comunicacion se considera un aspecto clave para la
mejora del abordaje de los aspectos éticos. La formacion debe dirigirse a los problemas
o dificultades que los profesionales experimentan, adoptando el criterio democratico del
cuidado de participacion de todos los actores, ya desde la confeccidon de las sesiones
formativas. Se trata de una formacién cuyo método garantiza la participacion, el respeto
mutuo y la confianza entre los participantes (Kohlen, 2020). En cuanto a los sistemas de
informacion, es imprescindible que sean acordes a las necesidades derivadas de hacer un
mejor abordaje de los aspectos éticos en el dia a dia. Por ejemplo la Guia promueve que
en la historia clinica haya constancia de los valores y preferencias de la persona, de los
criterios utilizados en las decisiones y de los resultados medidos en términos de bienestar
y fomento de la autonomia.

Conclusiones

Los valores y la ética del cuidado son objeto de interés y van teniendo presencia,
todavia de forma timida en distintos contextos. Van impregnando los modelos asisten-
ciales que derivan del cambio demografico y epidemiolégico que esta viviendo nuestra
sociedad y lentamente se alejan de la consideracion exclusiva del modelo biomédico y téc-
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nico, dando mayor cabida a los aspectos intangibles del cuidado. No puede decirse que
ocupan ya el lugar transversal que parece necesario para conseguir que el cuidado sea
realmente transformador de las relaciones. Sin embargo, a pesar de que en ocasiones la
poca especificidad en contexto hace que queden algo diluidos, si se observa la orientacion
y el deseo de que en los centros asistenciales vayan incluyendo la ética y los valores del
cuidado en la practica diaria reformulando las politicas, tanto de calidad asistencial como
de las organizaciones y de las politicas sanitarias en general. El objetivo es promover la
mejora objetiva en los centros, introduciendo elementos indispensables a considerar en la
calidad asistencial.

En el presente capitulo se ha tratado de los centros socio-sanitarios y la situacion estudia-
da muestra la importancia de que no se trata de que los cambios sean fruto de la voluntad
de algunos profesionales, que de manera mas o0 menos aislada se interesen por estos
aspectos, sino que las condiciones, estructuras y normativas vigentes son esenciales para
promover, implementar, mantener y evaluar los cambios.

A pesar de que queda mucho camino por recorrer, lentamente el cuidado y la ética del
cuidado van abriéndose paso, desde hace afos, en las politicas y organizaciones so-
cio-sanitarias y las enfermeras han tenido, tienen y tendran un papel relevante a impulsar y
desarrollar en ese ambito (Busquets, 2019). Son ejemplos especificos de como se traslada
la ética de forma practica en los centros socio-sanitarios que la mayoria de instituciones
velan por disponer en la historia clinica del Documento de Voluntades Anticipadas, por
hacer posible que las personas planifiqguen anticipadamente las decisiones en salud, por
realizar formacién ética a los profesionales y por disponer de Comités de Etica Asistencial
de referencia, entre otros. Sin embargo, no hay que olvidar que la constancia del docu-
mento de voluntades anticipadas o la integracion de la planificacion de decisiones en la
historia clinica, por si solos no son garantia de actuacion ética. Es necesario ocuparse de
como aplicar los principios, normas y guias éticas a las situaciones clinicas cotidianas. Las
instituciones deben facilitar que los profesionales dispongan de tiempo y oportunidad de
plantear su trabajo éticamente, ya sea en sesiones de formacion, en reuniones periddicas
u otras formas.

La responsabilidad de la institucion va mas alla de la definicion de criterios, confeccion y
aplicacion de guias éticas y debe también proporcionar los medios para que se puedan
implementar. Por ejemplo, los profesionales deben poder debatir acerca de las formas y
dificultades para realizar un consentimiento a una persona mayor con algun obstaculo en
la comprension, o cémo integrar a las familias en el cuidado manteniendo la intimidad de
la persona mayor. La sensibilidad y las razones éticas para actuar de una u otra manera se
afianzan en el seno de los equipos cuando estos experimentan el trabajo colaborativo y el
compromiso con los resultados. Los avances vendran de la mano de la experiencia al llevar
a la practica el valor ético del cuidado.
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En realidad, la enfermeria es una praxis porque esta fundada en el imperativo moral
de potenciar el bienestar de las personas, especialmente cuando la enfermedad les inca-
pacita, cuidandolas de manera personalizada. Es una actividad que esta constituida por
un sentido moral inherente a la propia accion de cuidar. Por ello, los problemas y dilemas
morales ocurren en el interior de la practica en si misma, en lugar de ser impuestos por
factores ajenos a la practica como son los desarrollos de las tecnologias biomédicas. Esos
avances simplemente magnifican los problemas inherentes a la practica.

Pero la naturaleza moral de la practica del cuidado cuya finalidad es extra cientifica: hacer
el bien, esta también presente en la practica educativa de formar enfermeras profesionales
pues ambas implican relaciones entre personas.

En ambos casos, estas relaciones han de presentar unas caracteristicas especificas sin
las cuales no podemos hablar de cuidado ni de educacion. Se trata, en sintesis, de que el
profesorado de enfermeria deberia mantener unas relaciones pedagdégicas con las estu-
diantes similares a las que se les va a pedir que desarrollen con los usuarios del sistema de
salud. Esta nociéon de cuidado (como preocupacion, atencion y respeto) es el eje vertebra-
dor de la asignatura de Educacion para la Salud del grado de Enfermeria.

La naturaleza practica de la accion de cuidar
y de la ensenanza del cuidado

Cuidar y Educar son actividades de naturaleza practica antes que técnica. Ambas
pueden ser consideradas como una Ciencia Practica (Strasser, 1985), una ciencia que se
concibe para hacer realidad y desarrollar un cierto tipo de préactica extra cientifica. Ambas
estan dirigidas a la realizacion de los valores inherentes a la propia naturaleza de los pro-
cesos de cuidar y de educar € incluyen, siempre instrumentalmente, la obtencion de resul-
tados mediante la aplicacidon conocimientos cientificos. Por contra las Ciencias Aplicadas,
son ciencias que “accidentalmente” se usan o aplican en contextos practicos.

En contraste con los planteamientos técnicos que defienden que la accion de educar
enfermeras es el resultado final del uso racional del conocimiento cientifico sobre la edu-
cacion y donde la relacion entre éste y la accion pedagdgica es una relacion lineal y pres-
criptiva, la concepcion practica de la ensefianza defiende una vision dialéctica entre saber
tedrico y accion. Aqui se rechaza la nocidén segun la cual el conocimiento técnico y la
aplicacion prescriptiva del mismo sean los responsables de la determinacion de los cursos
de accion (Carr, 1990). Las acciones que se lleven a cabo en la ensefianza de enfermeras
seran el resultado de un proceso de construccion llevado a cabo por los participantes
en el acto educativo, los cuales deliberan y reflexionan sobre los fundamentos éticos de
los fines educativos, sus consecuencias inmediatas y la coherencia y legitimidad de los
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medios para conseguirlos. De este modo, mientras que en la actuacion técnica el conoci-
miento cientifico se aplica determinando instrumentalmente la accién, en la accion practica
el conocimiento es una plataforma informativa que necesita el juicio responsable de los
participantes y su compromiso. La accién practica es substancialmente una accion regida
deliberativamente por principios éticos.

En sintesis, a diferencia de la acciéon técnica la formacién de enfermeras, como practica
social que es, posee elevados grados de incertidumbre, ambigliedad y apertura, se halla
regulada por una normatividad ética y se desarrolla a través de procesos deliberativos de
comprension de los participantes, es decir, juicios basados en la interpretacion del signifi-
cado de la accién educativa desarrollados por profesoras y estudiantes. La formacion de
enfermeras estara, por tanto, tan orientada a la comprensién como al éxito, implica una
interaccion sujeto-sujeto, se centra en las propiedades subjetivas de aquélla y esta regu-
lada moralmente.

El tipo de racionalidad de la accion en la que se funda esta nocion de practica se halla
recogida en la Etica a Nicémaco, donde Aristételes realiza una de las distinciones que més
han ayudado a autores como Carr (1990) y Grundy (1991) en la formulacion de una racio-
nalidad de la accién educativa congruente con la nocién de cuidado y alternativa a la razén
instrumental. Esa distincion se funda en las diferencias existentes entre aquello que puede
ser considerado objeto de produccion (la técnica o tejné) y lo que es objeto de actuacion
(la practica o praxis). La distincion entre Técnica y Practica es la que segun autoras como
Mc Lean (1992) y Diekelmann (1988) sustenta y distingue las dos corrientes principales de
la actual interpretacion del curriculum y la educacion en Enfermeria.

En este punto efectuaremos una somera caracterizacion de la racionalidad practica tal
como fue descrita por Aristételes para analizar, después las implicaciones que este modo
de conocimiento y acciodn tiene para la formacion de enfermeras. Para Aristételes la nocion
de “Practica” se inserta en el ambito de interaccion entre las personas, la cual requeria un
tipo particular de accion que se diferenciaba de la accién manual o técnica de los artesa-
nos y que Aristoteles denominaba Praxis. Esa accidon no constituye una accion objetiva,
esto es, sobre un objeto o0 sobre una persona que haya sido objetivada, es una accion
subjetiva, es decir, la accion de un sujeto que actua con otro sujeto. Aristételes sostenia
que el conocimiento técnico no es suficiente para la comprension y mejora del ser humano.
A diferencia del artesano que dispone de instrumentos y conocimiento procedimental para
llevar a cabo el acto productivo, el ser humano es incapaz de disponer de si: “No puede
producirse a si mismo al igual que puede producir otras cosas” (Gadamer, 1975: 387).

La practica (la de cuidar y la educar) es mas un “obrar” que un “hacer”; su telés o fina-
lidad es la sabiduria y la prudencia para la accion. Mientras que el acto productivo esta
orientado hacia la utilidad del producto; y la situacion en que ese acto tiene lugar no es
importante sino en la medida que contribuye a la produccion, la accién practica incorpora
siempre en su seno valores que se consideran moralmente aceptables. La “tejné” guia la
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accion pero no resulta necesariamente modificada por ella, no cambia aunque el técnico
vaya adquiriendo mayor habilidad y competencia en su oficio (Carr, 1990). Sin embargo,
la actividad préactica no se guia por la utilidad de un producto sino por una disposiciéon
moral a obrar correctamente. La actividad préactica se diferencia de la tejné porque es
una acciéon que se modifica a si misma, a su base de conocimientos, en funcién de sus
consecuencias. Para Aristoteles, en la tejné, la conexion entre la finalidad de la accion
productiva (el objeto de la produccién) y el medio para conseguirlo (las reglas o proce-
dimientos para la accion) es una relacién conocida, directa e indudable que sdélo vendria
modificada por el desconocimiento del técnico de las reglas de produccion o por su poca
pericia o destreza en aplicarlas. Sin embargo, cuando de actividades practicas se trata
esa conexion o certidumbre desaparecen. El modo justo y prudente de relacionarse con
los demas no se halla inscrito previamente en ningun saber disponible y formalizado en
reglas. La relacion medios-fines en la relacion de cuidado o en la relacion pedagdgica,
es una relacion ambigua e incierta y por tanto imposible de determinar a priori. Segun
Aristételes es la deliberacion lo que nos permite determinar el proceso vy los fines para
una actuacion justa. La deliberacion se caracteriza por ser un proceso con elevados
grados de indeterminacion en el que se toman decisiones inciertas. No sdlo es dificil que
obtengamos certezas que nos informen acerca de la bondad de los cursos de accion que
hemos seleccionado para alcanzar nuestros fines, sino que tampoco disponemos de cer-
tidumbre respecto el sentido y significado de esos fines. Por ello la deliberacion requiere
de la prudencia (phronesis).

La prudencia es el marco racional del sujeto reflexivo que delibera sobre el proceso ambi-
guo e indeterminado de su accién social. Es una accién o disposicion a obrar de un modo
moralmente justificable. Esta phronesis es también denominada “juicio practico” (Grundy,
1991) uno de cuyos elementos seria el conocimiento. Pero no un conocimiento normativo
o prescriptivo apoyado en reglas sino mas bien un conocimiento personal, en el sentido
que le otorga Polanyi (1958), que el sujeto crea de modo idiosincrasico a través de la re-
flexion y la experiencia.

La educacién de enfermeras como praxis

Deciamos anteriormente que el eidos orientador de toda practica era una dispo-
sicion moral a obrar correctamente, mas concretamente la idea de bien. Afirmar que la
formacion de enfermeras pertenece al ambito de lo préactico significa que es una cons-
truccién humana abierta a la cuestiéon del sentido y que se funda en la interaccion entre
personas (en este caso profesoras y alumnas) y que, por tanto, en ese proceso solo pue-
de haber participantes, esto es, sujetos y no objetos. Esto supone una serie de problemas
éticos a la hora de tomar decisiones sobre los contenidos, los objetivos y la direccion del
curriculum (Grundy, 1991). Si aceptamos entonces que la educacion de profesionales de
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la enfermeria (los que, por otra parte, desarrollan una actividad basicamente ética) es una
actividad racional y con una intencionalidad dirigida a influir en una persona, el interrogan-
te que aparece es ;,Qué debo hacer? Este interrogante supone por si mismo que los pro-
blemas que aparecen en la identificacion y prescripcion de cursos de accion en la practica
educativa son de naturaleza moral. Es siempre, por lo tanto, una cuestion de valor y un
problema ético elegir entre un aprendizaje para la comprension vy la libre opinidn y expre-
sién de las ideas y un aprendizaje orientado al logro de unos resultados previstos; entre
una ensefianza para desarrollar la autonomia y la participacion activa de las estudiantes
0 preocupada por el orden, la disciplina y la consecucién de metas parciales y secuen-
cializadas; entre unos contenidos y unos métodos que orienten el entendimiento critico
de los problemas de salud-enfermedad y de su evolucion en las sociedades humanas
u otros que reifiquen la naturaleza del orden social como dado; 0, mas concretamente,
entre convertir la labor de evaluacion de las estudiantes en una situacion inquisitorial de
examen o una oportunidad para el aprendizaje y la autoevaluacion. Cuando una profesora
reflexiona en torno a la bondad de uno u otro enfoque de evaluacion, sobre la pertinencia
de una u otra actividad practica en el hospital o centros de salud, o acerca de la inclu-
sion en el programa de una parte del conocimiento disponible, lo hace sobre la base de
sus creencias morales sobre la salud en la sociedad, el papel del saber cientifico en la
consecucion de aquélla o el papel de la universidad en la formacion de ciudadanos, en lo
que la sociedad delega parte de su responsabilidad en la busqueda del bienestar y salud
(Browe, 1993). Pero esas creencias son al mismo tiempo visiones y opciones ideoldgicas
acerca del tipo de sociedad y de practicas educativas que las profesoras conciben como
deseables y, por tanto, poseen una incuestionable proyeccion social y politica (Cartwright,
Davson-Galle y Holden, 1992).

La cuestion de resolver los problemas de tipo ético que la educacion de enfermeras pre-
senta no queda circunscrita al espacio del aula. En primer lugar, porque la formacién de
enfermeras tiene lugar en instituciones sociales (las universidades) que como tales estan
condicionadas por intereses politicos, legislativos y culturales que se hallan histéricamente
determinados. Y, en segundo, porque repercuten mas o menos directamente en las ne-
cesidades e intereses del sistema social en el que se insertan, en nuestro caso el sistema
educativo-sanitario. Para Bishop y Scudder (1990) el valor educativo y la correccion moral
de las relaciones del aula no son cuestiones que se puedan dirimir desde la perspectiva
particular del docente. Esos aspectos tienen que ver con el presente y futuro de la socie-
dad, con sus aspectos culturales y materiales. De ese modo la fundamentacién de las
decisiones educativas incorpora los intereses y valores, a menudo contrapuestos, de los
participantes, del contexto escolar inmediato y del sistema educativo-sanitario en el que la
actividad de formar enfermeras se inserta.

¢ Como legitimar, entonces, las decisiones adoptadas para que no dependan exclusiva-
mente de los intereses del profesorado, o se plieguen a los determinantes del sistema
socio-sanitario? ¢ Como justificar los fines educativos de los que se supone que los medios
(las acciones) son su manifestacion inmediata?
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En la concepcion técnica de la formacion de enfermeras la justificacion de medios y fines
se apoya en la supuesta autoridad que ofrece el conocimiento cientifico-técnico acerca de
la realidad sanitaria y educativa, esto es, el saber cientifico sobre la salud-enfermedad y
sobre l0s procesos de ensefianza-aprendizaje. Esta transformacion reduccionista de pro-
blemas practicos en problemas técnicos en los que los fines y medios se seleccionan en
funcién de hechos neutrales y validos queda ejemplificada en los trabajos de Torres (1986)
o Reilly (1990), en los que se observa que la determinacién de competencias y habilidades
cognitivas y procedimentales que las autoras proponen como finalidades del curriculum
de enfermeria adoptan la forma de los objetivos conductuales procedentes de las teorias
de la psicologia conductual. Sin embargo, esos fines y medios, una vez seleccionados, no
poseen cualidades éticas. Su valor no es ético sino técnico. La razén es bien sencilla: la
distincion entre hechos (medios) y valores (fines) que lleva a cabo la racionalidad tecnolé-
gica, por mor de la epistemologia positivista en la que se funda, le prohibe ocuparse del
ordenamiento ético (valores) de la ensefianza de la enfermeria. Pero esa posiciéon supues-
tamente neutral, no contribuye a la comprensién del hecho educativo como practico ni
resuelve el problema ético que lo constituye, antes al contrario, reduce la practica a proce-
sos instrumentales y transforma problemas morales en dificultades técnicas. El consenso
técnico que introduce el lenguaje cientifico genera la imposibilidad de cualquier debate
ético acerca de los problemas de la educacion enfermera porque oculta la naturaleza poli-
tica y ética de la cuestion de los fines. El efecto final de esta transformacion reductora de lo
practico en técnico es imposibilitar el debate de los intereses que se abocan a las practicas
educativas y sanitarias. Creemos que es sumamente importante reconocer esta limitacion
en el contexto de la reflexion y la accién pedagdgica en enfermeria. El problema surge
cuando la accion educativa, que bajo nuestro punto de vista es una praxis, en el sentido
aristotélico, queda reducida a una mera accion técnica, reduciendo el valor regulativo de
la ética a la ética de la eficacia.

¢ De qué manera, pues, podemos relacionar los fines con los medios en un contexto edu-
cativo visto ya el error en que incurre la racionalidad técnica?

En cualquier practica educativa los medios usados estan estructuralmente unidos al fin
que persiguen (bienestar, autonomia). Es decir, que las metas que persigue la formacion
de enfermeras no son el producto final del cual los procesos de ensefianza que las pro-
fesoras realizan constituyen los medios instrumentales. En realidad, son expresiones de
los valores que nos sirven para otorgar o para negar el calificativo de educativos a los
medios que el profesorado utilice. Cuando afirmamos como deseable el que las futuras
enfermeras desarrollen el pensamiento critico, no estamos describiendo un valioso esta-
do final que alcanzariamos con cualquier estrategia didactica. Antes al contrario, estamos
hablando de un tipo de valores morales o principios de procedimiento (Peters, 1966) a
los que, como se vera mas adelante, apelaremos para justificar el valor educativo de los
medios que estemos utilizando (estrategias de ensefanza). De manera que si nos plan-
teamos como finalidad el que las futuras enfermeras desarrollen su capacidad de trabajo
en equipo, estamos admitiendo que la instruccién pasiva, la falta de negociacion y debate
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acerca de la evaluacion y otros medios contrarios al desarrollo de un espiritu colaborativo
seran rechazados como medios educativos. Nétese que no estamos haciendo ningun
juicio respecto la eficacia de esos medios, que pueden poseerla; lo que se esta haciendo
es rechazar esos medios porque no llevan a la practica los valores que incorpora el prin-
cipio de procedimiento. Esto es, esos métodos no sirven a ninguna finalidad propiamente
educativa (Grundy, 1991).

La ética del cuidado como modelo pedagégico
para el diseino de la asignatura de Educacién para la Salud

En este Ultimo apartado se presenta un caso real del disefo pedagdgico de una
asignatura del curriculum de enfermeria Educacién para la Salud (EPS) en el que se ejem-
plifica la relacion dialéctica entre medios y fines pedagdgicos explicada en el punto anterior.
Como podra comprobarse, este modelo pedagdgico lleva a la practica formativa la nocion
de praxis puesto que ofrece a las estudiantes unas experiencias formativas semejantes al
tipo de cuidado que se les va a pedir que desarrollen como profesionales. Esta asignatura
esta ubicada en el tercer curso del grado de enfermeria, tiene una extension de 4 ECTS y
es impartida por dos profesoras.

PRINCIPIOS PARA EL DISENO DE LA ASIGNATURA
DE EDUCACION PARA LA SALUD

Para disefiar la asignatura de EPS las profesoras tienen en cuenta de entrada una
serie de principios éticos y pedagdgicos que les ayudaran a conformar el programa de su
asignatura. Son los siguientes:

En primer lugar, consideran que los contenidos y acciones docentes que se desplegaran
en la asignatura no pueden valorarse al margen de las repercusiones personales y socia-
les que tengan. De cara a docencia de la asignatura este hecho tiene dos repercusiones.
En primer lugar, que hay que incluir, en su desarrollo, esta problematica para no reducirla
inopinadamente a una cuestion meramente técnica. En segundo lugar, que esa convic-
cion debe materializarse en el proceso de ensenanza que las profesoras coprotagonizan;
esto es, no perder de vista que su modo de concebir y de desarrollar la ensefianza tiene
claras repercusiones personales en las estudiantes y que se apoya en las opciones de
valor que ellas tengan sobre la enfermeria y sobre la salud y la enfermedad en la sociedad
actual.

Estos principios los llevaran al aula de distintas maneras: fomentando el analisis de los
fundamentos valorativos que subyacen a los distintos modelos tedricos de Educacion
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para la Salud presentados a las estudiantes; facilitando la indagacion de las actividades
de EPS realizadas por las enfermeras profesionales y del papel que el sistema de salud
desempena, respetando la conciencia moral y las opciones valorativas de las estudian-
tes con respecto a la salud y a su futuro papel como enfermeras educadoras. Ademas,
consideran que el cuidado de la salud se compone de situaciones y procesos de gran
complejidad; situaciones cargadas de ambigiedad, plenas de incertidumbre en las que
aparecen conflictos de valores que conducen a dilemas y contradicciones. Por tanto, los
procesos formativos y el conocimiento que se desarrolle en la asignatura de EPS trataran
de representar y profundizar en el andlisis de esas complejidades e incertidumbres. Parte
de esos procesos formativos pasan por el reconocimiento de que los valores respecto a la
formacion de enfermeras y la practica del cuidado deben ser sometidos a revision critica,
pero ese examen debe ser libremente realizado por cada estudiante. Es cierto que la en-
sefanza de la EPS no deberia proponer una “Unica” vision profesional correcta, pero, no
es menos verdad que, simultaneamente, deberia reclamar del alumnado un compromiso
para definirse y aceptar sus propios limites, dilemas e incertidumbres.

Por otro lado, dado que las dos profesoras defienden una concepcion de la enfermera que
trabaja en EPS como sujeto autbnomo con capacidad de juicio y toma de decisiones, esta
conviccién tendra repercusiones en cuanto a la formulacion de los objetivos de la forma-
cion. Es decir, como las profesoras comparten una vision del alumno universitario como un
sujeto con capacidad de juicio autbnomo y pretenden colaborar en la formacion de enfer-
meras que sean capaces de tomar sus decisiones profesionales de manera fundamentada
y autbnoma, no definiran por anticipado y unilateralmente los resultados que se pretenden
obtener al final del proceso de ensefanza-aprendizaje, sino que invitaran a las estudiantes
a participar en el proceso.

EL PROGRAMA DE LA ASIGNATURA

En este punto se presenta la concrecién de los principios anteriores en lo que
respecta a los resultados de aprendizaje y principios de procedimiento y a las estrategias
metodoldgicas y de evaluacion de la asignatura.

PROPOSITOS FORMATIVOS Y PRINCIPIOS DE PROCEDIMIENTO

El que los resultados de aprendizaje de cualquier asignatura deban estar explicita-
mente formulados es algo que cualquier docente acepta como obvio. Lo que ya no esta
tan claro es la forma que deben adoptar esas pretensiones y qué relacion deben mantener
con las estrategias didacticas. Lo mas usual es pensar que deben quedar concretadas
en forma de resultados de aprendizaje en cuya formulacion quedaran recogidos los co-
nocimientos o habilidades que las estudiantes habran de mostrar al final del proceso de
ensefanza-aprendizaje. Pero, en realidad, en la educacién universitaria existen dos tipos
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de criterios que permiten identificar y valorar las pretensiones y las acciones a llevar a cabo
en las acciones formativas: resultados y procedimientos. Aunque ambos son constitutivos
de la docencia universitaria no se pueden caracterizar los segundos como los medios mas
eficaces para alcanzar los primeros porque la educacion universitaria —como toda ac-
cion educativa— se debe valorar con criterios intrinsecos a su realizacion y no solamente
respecto a los resultados que obtenga. Esos criterios son los denominados principios de
procedimiento (Peters, 1966). Estos principios son estrategias de actuacion que definen
las cualidades que debe reunir el proceso educativo y, en ocasiones, se acompanan con
la identificacion de objetivos. Por eso, lo mas usual es que hagan referencia a lo que debe
hacer el docente y no sélo a los resultados que deben alcanzar los estudiantes. Por las
razones anteriores, en la enumeracion de propdsitos y principios que viene a continuacion
se recogen aspectos que hacen referencia tanto al aprendizaje como a la ensefianza. Con
los primeros, las profesoras identifican aquellos aprendizajes que consideran valiosos para
las estudiantes. Pero ese valor vendra dado no sélo por el resultado del proceso sino por
las cualidades intrinsecas del mismo. Esas cualidades vendran recogidas por los principios
de procedimiento.

Méas concretamente, los propdsitos formativos que se presentaran al inicio de la asignatura
a las estudiantes para su consideracion y debate seran los siguientes:

e Conocer las diversas tradiciones intelectuales existentes acerca del perfil profesional de
una profesional de EPS.

¢ Reflexionar sobre las condiciones histéricas, sociales y politicas que han determinado la
evolucion del concepto de EPS.

¢ Analizar las diferentes perspectivas que explican la naturaleza del conocimiento profesio-
nal del formador y su proceso de construccion, asi como las condiciones institucionales
que han de darse, o crearse, para que esa construccion se realice de forma reflexiva y
critica.

e Desarrollar y justificar algun compromiso moral, construido libre y reflexivamente, con
respecto a la actuacion futura educadores en salud.

Los siguientes son los principios de procedimiento que las profesoras se plantean para la
asignatura.

e | a consideracion de las estudiantes como “sujetos” y no como “objetos”. Ellas son las
protagonistas de su propio aprendizaje.

e La consideracion del proceso formativo-autoformativo de la asignatura como bidireccio-
nal, horizontal y liberador (autonomia racional e independencia intelectual); desarrollando
métodos formativos que posibiliten la emergencia de estructuras de dialogo libres de
dominacion y el control compartido del proceso formativo.

e Presentar una vision del saber como problematico, abierto y discutible. Los contenidos
de la asignatura se presentaran siempre como provisionales y contingentes, aunque
argumentados.
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¢ Es responsabilidad de las profesoras no imponer sus puntos de vista amparandose en
la autoridad que su privilegiada posicion les confiere.

ACTIVIDADES DE ENSENANZA Y APRENDIZAJE

Las actividades de ensefianza-aprendizaje hacen referencia a las tareas que las
estudiantes realizan durante la asignatura. En esta asignatura existe una coincidencia
tematica entre lo que las profesoras hacen en el aula y de lo que hablan. Este hecho
exige a las profesoras que las actividades y tareas que propongan a las estudiantes sean
isomorfas con el tipo de EPS que después les van a pedir que desarrollen. Para disefar
estas actividades de manera coherente, las dos profesoras han seguido los siguientes
criterios.

En primer lugar, dado que las profesoras pretenden que las estudiantes sean capaces de
interpretar rigurosamente las situaciones de EPS en las que participaran como profesio-
nales y los contextos formativos y sociales en los que estas tengan lugar, que tomen de-
cisiones fundamentadas y argumentadas y reflexionen sobre su funcién social y sobre las
ideas que fundamentan sus acciones, es evidente que todo eso se aprende, haciéndolo.
De manera que cualquier actividad o tarea a realizar el aula debera incluir componentes
en los que se hallen presentes ese tipo de acciones, es decir, actividades en las que las
estudiantes tengan que analizar e interpretar situaciones reales de formacion, en las que se
desarrollen procesos metacognitivos de pensamiento que indaguen en las propias ideas
y en su relacion con las distintas posturas en la EPS o en las que se deban considerar los
distintos elementos que confluyen en la elaboracion de propuestas educativas. Por otra
parte, dado que las profesoras pretenden estimular la comprension por parte de las estu-
diantes del contenido de la asignatura mas que su memorizacién, entonces las actividades
que propongan seran aquéllas que promuevan la reflexion, el andlisis y la discusion mas
que la instruccién mecanica y reproductora. Para que las estudiantes puedan desarrollar
una comprension profunda de los principios y procedimientos de la EPS tienen que en-
trenarse en la formulacién de juicios fundamentados y en el analisis y reformulaciéon de los
mismos a la luz de sus derivaciones practicas y su coherencia tedrica.

Estos criterios y pretensiones se concretan en estrategias formativas que incluyen las si-
guientes actividades de aprendizaje:

¢ De andlisis y autoexploracion de las ideas previas y las creencias de las estudiantes.

¢ De fomento del debate y la reflexion colectiva.

e De conexion entre el conocimiento académico y el conocimiento experiencial de las
estudiantes.

e De comparacion y contraste entre el conocimiento académico y la biografia educativa
de las estudiantes.

¢ De busqueda y andlisis de situaciones probleméticas.
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¢ De transferencia a nuevos contextos de ideas que las estudiantes ya conocen.
¢ De elaboracion de propuestas y examen de sus consecuencias.

LA EVALUACION DEL PROCESO DE APRENDIZAJE:
EL CONTRATO PEDAGOGICO

Las profesoras creen que tanto en la evaluacion del proceso de aprendizaje como
en la de su resultado es imprescindible la implicacion y corresponsabilizacion de las estu-
diantes. Esa implicacion la materializan en el denominado Contrato Pedagdgico™ que es
un documento en el que se recogen el plan de trabajo, las estrategias didacticas y eva-
luativas acordadas con el grupo clase a partir de las cuales cada estudiante recogera en
su ficha personal el compromiso de trabajo y evaluacion que esta dispuesta a desarrollar.

La evaluacion del aprendizaje del alumnado se realiza mediante actividades de autoevalu-
cion y heteroevaluacion que cumplen tanto una funcion de regulacion y mejora del proceso
como de acreditacion. Las actividades de evaluacion previstas son las siguientes:

e Autoevaluacion inicial individual. Las estudiantes realizan una autoevaluacion inicial (indi-
vidual) con la que se cumple una doble funcion. Por un lado sirve para que sistematicen
su punto de partida y tengan una serie de elementos de referencia para valorar el grado
y calidad progreso de su aprendizaje cuando lleve a cabo la autoevaluacion final y, por
el otro, permite que las profesoras tengan una vision de conjunto y diagndéstica de las
expectativas, nivel previo, intereses y motivaciones con las que el grupo clase afronta la
asignatura.

e Fvaluacion conjunta. A lo largo de la asignatura esta previsto realizar una valoracion
conjunta de la misma en dos ocasiones: a mitad y a final de curso. En esas sesiones
profesoras y estudiantes analizan la marcha del curso en todas sus dimensiones: con-
tenidos, metodologias, plan de trabajo, evaluacion dinamicas establecidas, etc. Durante
esas dos sesiones las estudiantes protagonizan un proceso de valoracion y analisis de
una situacion real de formacion: la suya; esto les permite experimentar las dificultades
reales que existen en todo proceso de valoracion de acciones formativas, lo que, bajo el
punto de vista de las profesoras es una experiencia irremplazable.

e Fvaluacion de los trabajos de las estudiantes. Las profesoras realizan la correccion del
trabajo individual de cada estudiante en dos ocasiones a lo largo del curso: a su mitad y
al final. Aqui la funcién de la evaluacion es doble, formativa y calificatoria. Una vez leidos
detenidamente, se devuelven de manera individualizada durante las tutorias. En esas

73 Véase Anexo 1.
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entrevistas se comenta a las estudiantes el trabajo que han hecho y se valoran tanto los
aspectos formales como los sustantivos.

e Autoevaluacion final. Con ella esta previsto que las estudiantes realicen un andlisis re-
trospectivo y reflexivo de su propio progreso. A partir de su situacion inicial recogida en
la autoevaluacion inicial y de la consideracion del trabajo realizado en la asignatura se
le pide a la estudiante que emita una valoracion final de su trabajo. Esa valoracion es
contrastada después individualmente con las profesoras.

Reflexion final

Es necesario que abramos nuestro pensamiento a aquello que es fundamental en
el cuidado de la salud que, como en el caso de la educacion, es la idea de bien. Estas
dos actividades deben ser entendidas con Praxis pues ambas estan orientadas por una
disposicién moral a obrar correctamente. Se hace, entonces, necesario mostrar el reduc-
cionismo que supone transformar una Praxis en una Técnica en las que soélo se somete a
reflexion moral aquellas practicas derivadas de los avances tecno-cientificos en los cam-
pos de la salud y de la educacion. En realidad, los dilemas morales ocurren en el interior de
la practica en si misma, en lugar de ser impuestos por factores ajenos a la practica como
son los desarrollos de las tecnologias biomédicas y pedagdgicas. Esto significa que la
interaccion entre profesoras y estudiantes es en si misma un problema moral, pues es una
interaccion entre personas en la que Unicamente puede haber participantes. En la actua-
lidad, la transformacién de las relaciones entre profesoras y estudiantes se constituye en
una cuestion imperativa para crear en todas ellas un sentido de respeto y de autonomia. Si
hasta hace bien poco las preocupaciones fundamentales expresadas por el profesorado
de enfermeria hacian referencia a los contenidos disciplinares idéneos para una correcta
formacion técnico-cientifica, en la actualidad se defiende la idea de que ademas de datos,
conceptos y procedimientos el contenido de los programas deben ser “cierto tipo de rela-
ciones” presididas por la ética del cuidado: unas relaciones similares a las que se pediré a
las estudiantes que desarrollen con las personas que cuidaran.
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Anexo 1
Educacioén para la salud

Curso 2020-2021
CONTRATO PEDAGOGICO

El primer dia de clase se llevé a cabo la presentacion del programa de la asigna-
tura en el que aparecen los contenidos, estrategias metodoldgicas y de evaluacion. Se
explicaron también los principios pedagdgicos y metodoldgicos de la asignatura. Todas
estas cuestiones fueron analizadas por cada uno/a de las/os estudiantes de manera
individualizada para poderlos debatir el siguiente dia de clase. En la segunda sesion de
clase se repitid la propuesta hecha por las profesoras. Se explicaron las caracteristicas
de cada una de las opciones y se acordd que la evaluacion responderia a los siguientes
aspectos:

A. Estrategias metodoldgicas. A partir de un analisis y estudio previo de los textos y
documentos donde se recogen los aspectos conceptuales y procedimentales del conteni-
do, en el espacio y el tiempo del aula se llevaran a cabo actividades de aprendizaje indivi-
duales y grupales con la intencion de problematizar, cuestionar, analizar, “poner en accion”
y aprehender-asimilar los conceptos y estructuras tedricas subyacentes en los textos y
documentos analizados previamente. Con ese fin se realizaran actividades como debates,
analisis de casos, presentaciones por parte del alumnado, trabajo individual y aportaciones
de las profesoras (dirigidas a la clarificacion conceptual y profundizacion tedrica). Dada la
naturaleza de la asignatura, todas las actividades también forman parte del contenido de
la asignatura por tanto seran objeto de andlisis y evaluacion.

B. Actividades/Evaluacion. Se propone una serie de actividades y trabajos individuales
y grupales para que los/as estudiantes seleccionen los que consideren mas adecuadas
y lo hagan constar en su ficha personal. Esta selecciéon sera revisada por la profesora y
negociada si es necesario. La puntuacion maxima de cada opcién consta entre parén-
tesis.

Actividad Valor Actividad Valor

1. Autoevaluacion inicial 6. Recension de un libro 3 puntos

2. Asistencia y participacion 7. Trabajo monogréfico de profundizacion 10 puntos
10 puntos

3. Memoria/diario de clase 8. Comentario reflexionado de textos 3 puntos

4. Autoevalucion final 9. Prueba escrita 10 puntos

5. Dos trabajos de aula 3 puntos 10. Evaluacion intermedia y final conjunta
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1. Autoevaluacion inicial. Al inicio de la asignatura se realizara una autoevaluacion inicial
(extension entre 3 y 5 paginas) donde se describiran los conocimientos y las experiencias
previas (vivencias, opiniones, creencias...) respecto la formacion pedagdégica y el desarrollo
profesional en el campo de la salud que cada estudiante considere oportunos transmitir.
Contendra también la narracion de una experiencia positiva y otra negativa (preferiblemen-
te en primera persona) relacionada con el mundo sanitario.

2. Asistencia y participacion: Las intervenciones de las asistentes seran objeto de eva-
luacion. Se intentara que sean relevantes para la discusion (rigurosas, coherentes, argu-
mentadas, que fomenten el debate y la apertura conceptual) y pertinentes para los temas
que se trabajen (contrastacion con experiencias personales, situaciones afines, conceptos
semejantes...), para ello sera imprescindible un trabajo previo de preparacion y andlisis de
los textos y documentos del dossier. La informacion para desarrollar la evaluacion de este
apartado se recogera por observacion directa en el aula y también quedara reflejada en la
memoria de clase.

3. Memoria/diario. Se confeccionara una memoria diaria de la asignatura con las reflexio-
nes que susciten las actividades del aula relacionadas con los materiales de trabajo. La
memoria diaria se iniciara a principio de curso. Su realizacién puede ser a mano (siempre
que sea legible) o, preferentemente, a maquina u ordenador. Se intentard que recoja la
“conversacion reflexiva” entre la persona que la realice, los contenidos de la materia y las
situaciones que, alrededor de éstos se generen en el espacio del aula. Se trata de realizar
una descripcion analitica-sintética y reflexionada de las ideas, conceptos, sugerencias,
sentimientos y sensaciones que han suscitado la lectura de los textos y de todos aquellos
aspectos de la dinamica del aula (clima, estructura y contenido de las intervenciones, dina-
micas generadas) o del contexto social mas amplio en el que la alumna se mueve (facultad,
universidad, campo de trabajo, etc.) que puedan relacionarse con los contenidos de la
asignatura. Es fundamental relacionar e incorporar a la memoria las reflexiones, ideas y
conceptos que se generen a lo largo de los debates en la asignatura como producto de la
interaccioén entre las actividades personales de estudio y lectura y las grupales de debate y
contrastacion conceptual. La periodicidad de la redaccién sera coincidente con los dias de
la asignatura (se dedicaran los ultimos 15 minutos de cada clase para su confeccion que
sera profundizada en casa). Periédicamente seran entregados para su andlisis y valoracion
por parte del profesor.

4. Comentario reflexionado de textos. Caso de optar por un dossier de lectura y re-
flexion de los textos, éste contendra un breve resumen de los textos trabajados y una re-
flexion personal acerca de los mismos en la que se relacionara su contenido con las ideas
personales del alumno/a. Se debera realizar una reflexion argumentada y personal de las
afirmaciones o criticas que se incorporen. También se valorara la relacion de los textos con
la realidad practica en la que el alumnado trabaja o desee trabajar. Periddicamente seran
entregados para su valoracion por parte del profesor. Este material puede ser usado en la
realizacién de la prueba final.
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5. Trabajos de aula. Como producto de las actividades tedrico-practicas se realizaran
dos trabajos breves (5 a 7 paginas) de andlisis y reflexion que seran objeto de valoracion y
evaluacion por el profesor. Estos trabajos seran seleccionados por las/os alumnas/os entre
aquellos desarrollados a lo largo de la asignatura.

6. Autoevaluacion final. Al final de la asignatura se presentara un autoinforme que con-
tendra una reflexion y explicacion del proceso de aprendizaje (y sus productos) que cada
alumno/a ha llevado a cabo. Concretamente se analizara y explicitara la trayectoria indivi-
dual y del grupo clase a lo largo de la asignatura: conceptos e ideas asimiladas, capaci-
dades desarrolladas y evaluacion critica de todos los aspectos de la asignatura (profesor,
material, estrategias, contenidos, evaluacién Se recomienda una extension maxima de 5
folios y minima de 2. Asimismo, es Util para su confeccion el anotar (a lo largo de todas
las sesiones de clase) en el diario de clase las dudas, ideas, preguntas, sensaciones y
opiniones de modo que quede una constancia del proceso reflexivo que cada persona ha
realizado durante la asignatura.

7. Trabajo monografico de profundizacién/investigacion. Podra optarse por la reali-
zacion de un trabajo monografico de investigacion (tedrico o empirico) sobre alguno de los
puntos del programa. Las profesoras, durante las tutorias de la asignatura, proporcionaran
soporte tedrico y metodoldgico a las personas que deseen realizarla.

8. Prueba escrita final. El dia previsto en el calendario oficial se llevara a cabo un exa-
men. El examen deberan realizarlo de manera obligatoria las personas no asistan a clase
0 bien aquellas que lo requieran segun el resultado de las otras pruebas. También pueden
realizarlo aquellas personas que deseen subir nota y reforzar capacidades y habilidades.
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La atencion a personas con enfermedades cronicas avanzadas es actualmente un
elemento clave en las lineas estratégicas de las politicas sanitarias. Tres de cada cuatro
personas moriran a causa de la progresion de una o mas condiciones cronicas de salud
(Blay et al., 2019). El actual envejecimiento de la poblacion, junto al avance tecnoldgico y
el desarrollo cientifico y terapéutico que implican la mejora de la calidad de vida de las per-
sonas, supone un aumento de personas con trastornos o condiciones de salud crénicas,
o limitaciones y discapacidades (Generalitat de Catalunya. Departament de Salut, 2019).
En este contexto de complejidad, las decisiones clinicas pueden resultar inciertas vy, en
ocasiones, alejadas de los valores de la persona, por lo que su participacion en el proceso
de toma de decisiones en relacion a su salud supone un aspecto relevante en la medida de
la calidad del proceso asistencial. En el presente capitulo se expone el concepto, lineas es-
tratégicas y formacion para implementar el modelo de la Planificacion de Decisiones Antici-
padas (PDA) en Catalufa, y se analiza el proceso en la perspectiva de la ética del cuidado.

Si se observa la realidad epidemioldgica desde la éptica de los modelos de atencion,
teniendo en cuenta las multiples necesidades presentes en los procesos de enfermedad
cronica avanzada vy final de vida, resulta evidente que deben primar propuestas asisten-
ciales combinadas, de acuerdo al modelo de atencion integral. Se recomienda desarrollar
estrategias combinadas (Ham, 2010), armonizando modelos con vision de atencion inte-
grada y de coordinacion de servicios de salud y atencion social (Blay, Limon y Meléndez,
2017), junto a modelos asistenciales de atencién integral. Y que estos se sustenten en
primer lugar en la identificacion precoz de personas con enfermedad crénica avanzada y/o
final de vida y en el abordaje multidimensional y multidisciplinar de sus necesidades que en
mayor o0 menor medida, supondran una elevada complejidad clinica y asistencial.

Las nuevas propuestas:
Planificacion de Decisiones Anticipadas

Implementar un modelo de atencién integral e integrado, (para dejar constancia
de la voluntad de la persona en relacion a decisiones de salud, implica la necesidad de
desarrollar en profundidad conceptos como la Planificacion de Decisiones Anticipadas
(PDA) (Advance Care Planning). Esa nueva aproximacion representa un aspecto clave de
la atencion integral (Altisent y Judez, 2016). Facilita que la toma decisiones sea compartida
y situar a la persona en el gje de la atencion; y por otro lado, su implementacion requiere
de un modelo integrado que supone la coordinacion entre todos los niveles asistenciales,
tanto sociales como de salud. Esto puede ser relevante en el ambito residencial, dado que
un porcentaje elevado de las personas que residen en estos centros presentan el perfil de
persona tributaria de proceso de PDA (entre el 60-70% segun Gémez et al., 2014).

La PDA se define como el proceso que “permite a los individuos con capacidad de deci-
sion identificar sus valores, reflexionar sobre el significado y consecuencias de escenarios
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de enfermedad grave, definir objetivos y preferencias para tratamientos y atencion médi-
cos futuros, y discutir éstos con sus familiares y con los profesionales sanitarios. La PDA
aborda las preocupaciones de las personas en los ambitos fisico, psicoldgico, social, y es-
piritual. Promueve que las personas identifiquen a un representante personal y a registrar
y revisar reqularmente cualquier preferencia, de manera que éstas se tengan en cuenta en
caso que, en algun momento, ellas no pudieran tomar sus propias decisiones” (Lasmarias,
Delgado-Giron, Rietjens, Korfage, y Gomez-Batiste, 2019).

A diferencia de los documentos de voluntades anticipadas (DVA), la planificacion es un
proceso continuo, flexible, necesariamente compartido entre la persona enferma, profe-
sionales y entorno afectivo, si procede. Se adapta a las necesidades de la persona, a la
trayectoria de enfermedad vy, de acuerdo al posible diagnéstico, prondstico y disponibilidad
de recursos, se ajusta a sus expectativas. El DVA, aunque comparte con la PDA el valor
del reconocimiento a la autonomia individual y es también revocable, es un documento
estatico en el tiempo y que no necesariamente se debe llevar a cabo con ayuda de los pro-
fesionales. Ambas herramientas pueden ser complementarias y comparten el fundamento
ético; la autonomia de la persona. Sin embargo, difieren en el proceso a partir del cual se
llevan a cabo y en la necesidad de participacion de los/as actores implicados/as (Col-legi
d’Infermeres i Infermers de Barcelona, Comision Deontoldgica, 2018).

El concepto de PDA, surge a principios de los afios 90 en EEUU (SUPPORT Principal In-
vestigators, 1995) tras los resultados de ese estudio. En especial por las conclusiones que
aporté en cuanto a la baja implicacion de las personas enfermas en el proceso de toma
de decisiones (Teno y Hill, 1994). Uno de los proyectos integrales que probablemente ha
tenido mayor impacto tras el estudio SUPPORT es la experiencia Respecting Choices®
(Gundersen Health System, 2017) iniciada a mediados de los afos 90 en Wisconsin. Sus
resultados de implementacion, con un 85% de prevalencia de Directivas Anticipadas (DA)
en la comunidad, un 95% de registros médicos, y el 98% de cumplimiento con las DA
(Biondo, Lee, Davison, Simon, & Advance Care Planning Collaborative Research and In-
novation Opportunities Program (ACP CRIO), 2016) han permitido sentar las bases para el
desarrollo de otras propuestas a nivel internacional. Por ejemplo el programa neozelandés
Advance Care Planning (Health Quality & Safety Commission New Zealand, 2017) o el
australiano Respecting Patient Choices® (Advance Care Planning Australia, 2017). Con
notable impulso de la iniciativa en ambos paises.

Elementos a considerar en las lineas estratégicas
de las politicas sanitarias

La implementacion de un programa de PDA supone la combinacion de diversos
elementos clave (Baughman, Ludwick, Palmisano, Hazelett y Sanders, 2015; Lasmarias et
al., 2018; Street, 2006):
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Soporte institucional: para garantizar una amplia cobertura en la implementacion de PDA,
se requiere el compromiso de los profesionales, pero también es esencial el soporte de las
instituciones, sean locales o gubernamentales. Conviene definir una estrategia que tenga
en cuenta todos los niveles asistenciales, los organismos implicados y los actores partici-
pantes. Es fundamental identificar las particularidades de cada territorio, asi como las figu-
ras de liderazgo que movilizaran los recursos adecuados para el desarrollo positivo de la
PDA. Partiendo de propuestas generales, cada institucion o territorio identifica y define sus
propias necesidades de implementacion. Al mismo tiempo, desarrolla un cronograma de
implementacion, con periodos de pilotaje que permiten identificar buenas praxis y areas de
mejora. También es importante la identificacion del proceso con una marca que permita re-
conocer claramente el “Modelo de PDA”. Las experiencias internacionales de éxito, antes
mencionadas, muestran que se esta generalizando la implementacion a nivel internacional.
Ademas, el soporte institucional puede favorecer espacios de registro de PDA en la historia
clinica, lo mas accesibles posible, de todos los niveles asistenciales implicados. Incluso, se
podria promover compartir la documentacioén con la persona atendida, a fin de que pueda
acceder directamente a ella siempre que lo considere necesario (Gilissen et al., 2017).

Construccion del concepto: la definicion de PDA es conocida internacionalmente (Mullick,
Martin y Sallnow, 2013). En Espafia se han desarrollado diversos conceptos en los Ulti-
mos anos (Carrero et al., 2016; Simodn-Lorda, Tamayo-Velazquez y Esteban-Lopez, 2013).
Recientemente se ha publicado la traduccion al castellano de un consenso terminolégico
internacional en relacion a la PDA (Lasmarias et al., 2019).

Elaboracion e implementacion de la formacion para los profesionales: las necesidades de
formacion en PDA han sido ampliamente identificadas (Abad-Corpa, Garcia-Palomares,
Martinez-Rodriguez, Sanchez-Pérez y Molina-Ruiz, 2006, In der Schmitten et al., 2011,
Seymour, Almack y Kennedy, 2010). Ademas de establecer, segun el contexto de imple-
mentacion, cudles son las necesidades formativas especificas, es clave definir niveles de
formacion y profesionales diana para la misma. La diseminacion del concepto y la impor-
tancia de llevar a cabo una buena PDA debe ser de amplia cobertura, y accesible y para
profesionales de los ambitos de salud y social. Sin embargo, es razonable pensar que
no todos los profesionales adquieren las competencias necesarias para realizar la PDA,
por tanto hay que definir estrategias diversas de formacion dirigidas a profesionales que
ejerzan un rol especifico en la atencién a personas con enfermedades en grado avanzado
(Baron, Hodgson y Walshe, 2015; Barrio, Simén y Pascau, 2004).

Implicacion de la ciudadania: la PDA es un proceso con y para las personas, la ciudadania
participa en el desarrollo de la implementacion y se precisan espacios de consulta, educa-
cion y de expresion de las dificultades, a la hora de llevar a cabo el proceso (Sudore et al.,
2017; Tamayo-Velazquez et al., 2010). Existen programas internacionales y nacionales con
materiales educativos valiosos que pueden ser utilizados como referentes, por ejemplo:
The National Council for Palliative Care (2015) y el Programa Kayrds (Judez, 2015) entre
otros.
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En este sentido, los programas publicos que integran la Planificacion de Decisiones Anti-
cipadas, deberian incluir algunos indicadores de resultados basicos, como por gjemplo:

¢ Desarrollo de sistemas de informacion integrados y de acceso universal por parte de
todos los niveles asistenciales que incluyan apartados especificos sobre la PDA 'y el DVA.

¢ Definicion clara del acceso a los DVA 'y de los perfiles profesionales que pueden acceder

a través de los sistemas de informacion.

Desarrollo de activadores potenciales para el inicio de la PDA que incluyan, aungque no

limitados a edad, grado de la enfermedad y transiciones en la atencion.

Definicion de la financiacion y apoyo organizacional requeridos para adecuados para la

implementacion de la PDA.

Definicion del programa formativo basico para la adquisicion de competencias en PDA.

Definicion de un programa de difusion entre la ciudadania sobre la definicion y beneficios

de la PDA.

Desarrollo de la Planificacion de Decisiones Anticipadas
en Cataluiha

Catalufa, es una comunidad autbnoma espafnola, con un total de 7.483.761 habi-
tantes (2016). Se estima que al menos el 1% de la poblacion son personas con enfermedad
cronica avanzada (MACA) que presentan necesidades de atencion paliativa y el 5% sufren
enfermedades cronicas complejas (PCC). Este grupo poblacional es el beneficiario de las
recientes politicas de atencion a la cronicidad desarrolladas en Catalufia. Algunos ejemplos
de estas politicas son la creacion, en 2012, del Programa de Prevencion y Atencion a la
Cronicidad (PPAC) y en 2014 del Pla Interdepartamental d’Atencio i Interaccié Social i Sani-
taria (PIAISS), impulsadas por el Departament de Salut (DdS) de Catalunya; el desarrollo del
programa de Necesidades Paliativas (NECPAL) por el equipo del Observatorio QUALY ICO/
CCOMS vy la Catedra de Cuidados Paliativos de la Universitat de Vic/Universitat Central de
Catalunya - Institut Catala d’Oncologia (ICO) (Gémez-Batiste et al., 2013). Estas propuestas
se centran en la identificacion precoz de personas con necesidades de atencion paliativa, y
promueven un modelo de atencion integral, cuya apuesta mas innovadora es la PDA.

En 2014 el Departament de Salut (DdS) encarga al grupo de trabajo de la Catedra de
Cuidados Paliativos, de la Universidad de Vic Central de Catalunya UVIC-UCC/ICO, la
construccion del Modelo Catalan de PDA con el objetivo de generar una propuesta con-
ceptual, centrada en la definicidon y su puesta en practica. Asi mismo, propone la creacion
de un programa de formacion que combine una propuesta de amplia cobertura, con una
formacion basica y una especifica y avanzada, dando respuesta asi a las necesidades
formativas de profesionales que inician sus competencias como a los altamente sensibili-
zados con la PDA.
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Durante el proceso de elaboracion del modelo catalan de PDA surgen dos documentos:
Documento Conceptual de PDA y Guia practica de PDA, con una propuesta de modelo
formativo de PDA para ser implementado principalmente en atencién primaria (Lasmarias
et al., 2018). Dentro de la propuesta formativa se disenaron dos productos: un curso online
de 10 horas, que integraba la informacion para conocer la definicion de PDA y los pasos
necesarios para su puesta en practica; un taller de entre 4 y 8 horas, que profundizaba en
el conocimiento de la PDA a partir de casos practicos. Desde el Departament de Salut se
promovid el acceso gratuito al curso online. Hasta junio del afio 2020 mas de 5000 profe-
sionales de Cataluna han realizado esa formacion. Ademas, se integraron algunas horas
docentes sobre PDA en los cursos sobre Atencidon a personas con cronicidad avanzada
promovidos por el DS y dirigidos especialmente a profesionales de atencion primaria.

Desde la Catedra de Cuidados Paliativos UVIC-UCC/ICO se han difundido los conceptos
de PDA a través de multiples acciones docentes: participacion en jornadas y congresos,
talleres en equipos de atencién primaria, cursos dirigidos a profesionales de otros ambitos
asistenciales como centros socio-sanitarios, hospitales; docencia en posgrados y maste-
res. Esta formacion ha sido llevada a cabo principalmente por una enfermera experta en
cuidados paliativos, por lo que es patente el enfoque de la ética del cuidado centrado en
el acompanamiento de la persona y su familia. El desarrollo de las actividades docentes
ha permitido poner en préctica estrategias de mejora al identificar algunas dificultades
expresadas por los profesionales a la hora de llevar a cabo el proceso de PDA (Limén,
Lasmarias y Blay, 2018). Destaca la importancia de reforzar la formacion en cuanto a las
habilidades de comunicacién, en especial para abordar el final de vida. Otros aspectos
que surgen se relacionan con el temor a generar un perjuicio emocional en la persona, o la
falta de tiempo para hacer frente a esas situaciones, es esencial posibilitar el didlogo con
el suficiente sosiego y serenidad.

Perfil profesional para conducir la PDA:
¢Quién debe liderar el proceso?

En el desarrollo inicial del concepto, uno de los debates mas interesantes que se
generaron fue alrededor de la figura profesional que debia conducir el proceso de PDA.
Uno de los modelos internacionales més exitosos de PDA basa su implementacion en la
figura de la facilitacion: un/a profesional, formado especificamente en PDA, es responsable
de conducir el proceso con las personas beneficiarias de una PDA. El equipo responsable
de la atencién identifica la necesidad y deriva a la persona o bien consulta al profesional
facilitador. El debate que se suscitd planteaba lo siguiente: ;Tiene sentido en nuestro
contexto asistencial que se asigne a profesionales concretos la responsabilidad de la PDA
y que, por tanto, no la realicen los profesionales asistenciales que estan atendiendo a la
persona? Si es asi, ¢,qué perfil profesional es el mas adecuado? Si no tiene sentido, ¢,qué
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competencias se requieren para llevar a cabo un proceso de PDA? Ademas teniendo en
cuenta que al realizar la PDA se pueden incluir las voluntades anticipadas, ¢qué tipo de
decisiones se deben tomar? Si estas decisiones son técnicas, o médicas, ¢el médico es el
Unico capacitado para conducir un proceso de PDA?

La conclusion de este debate fue que no tenia mucho sentido introducir un perfil profe-
sional nuevo en ese contexto y que por tanto, cualquier profesional del ambito sanitario o
social, deberia disponer de las competencias minimas para conducir un proceso de PDA.
En él se exploran, entre otras cosas: aspectos de conocimiento de la persona de su situa-
cion de enfermedad, especialmente en relacion al diagndstico y prondstico; su necesidad
de ayuda para comprender la informacién, preguntas, dudas, temores; la calidad de vida
percibida; o que para ella es importante y da sentido a su vivencia en el dia a dia; sus
valores en relacion a la enfermedad, a la vida, a su concepto de dignidad; qué es lo que le
produce bienestar; qué causas de sufrimiento pueden objetivarse, en quién designaria el
rol de representante dentro de su entorno afectivo. Todos son elementos que permiten a la
persona construir un ideario de su situacion, y contribuir a estar en las mejores condiciones
para comprender los posibles escenarios presentes y futuros relacionados con la evolucion
de su enfermedad y su situacion vital. De esta manera la persona elabora sus decisiones
de forma auténoma, previa reflexion y percepcion de su situacion. Ademas este proceso
de comunicacion debe permitir compartir sus expectativas, valores, deseos y preferencias
con su entorno, profesional y afectivo. Es en esta interaccion donde se tomaran las deci-
siones, clinicas y sociales, de atencién a la vida cotidiana, u otras, cuya complejidad no
siempre esta relacionada con los aspectos del tratamiento de la enfermedad. Por ello se
argumenta y justifica que no ha de ser en exclusiva un profesional médico quien conduzca
el proceso de PDA.

La planificacion anticipada promueve un modelo de atencion centrado en la persona. La
base de este modelo es el respeto a la dignidad de la persona, reconociendo su papel pro-
tagonista, la capacidad de autocuidado y de tomar sus propias decisiones, promoviendo
su autonomia de decision de acuerdo a informacion confiable. Durante el proceso de pla-
nificacion, ademas de las cuestiones relativas a la enfermedad, tratamiento y prondstico,
se planifican decisiones relacionadas con el cuidado; el impacto de la enfermedad en la
vida cotidiana, en las necesidades basicas, en el autocuidado, etc. y se trabajan aspectos
emocionales, sociales y espirituales. Es un proceso que se basa en tres aspectos, la per-
sona: esta informada, involucrada, y es respetada.

A partir del modelo centrado en la persona la planificacion no gira en torno a decisiones
dicotémicas, como por ejemplo decidir si se opta por una atencion intervencionista o por
cuidados de confort. Una evolucion importante del concepto de la PDA ha sido avanzar
hacia las preocupaciones humanas e individuales, en una orientacion amplia mas alla de
los aspectos especificos del tratamiento médico. Por tanto, se defiende que la relacion
de ayuda para la PDA deberia ser conducida por enfermeras, siendo este colectivo profe-
sional el que reline competencias necesarias y apropiadas para llevarlo a cabo (Barrio et
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al., 2004; Granero-Moya, Frias-Osuna, Barrio-Cantalejo y Ramos-Morcillo, 2016; Izumi,
2017). Afirma Barrio-Cantalejo que “el desarrollo de la planificacion anticipada conecta
muy bien con una concepcion integral de los cuidados enfermeros” (Barrio et al., 2004).
Las enfermeras de nuestro pais se han formado bajo paradigmas humanistas, en un
enfoque centrado en la promocién de la salud, la potenciacion de las capacidades de
las personas para contribuir a alcanzar la mayor autonomia posible, en una concepcion
activa y dinamica del proceso salud-enfermedad (Pepin, Ducharme y Kerouac, 2010). Esa
aproximacion incluye conocer y tener en cuenta el entorno cuidador de la persona, co-
nocer la dinamica del sistema asistencial, l0s recursos disponibles y las conexiones entre
niveles. La perspectiva enfermera basa su aproximacion en dimensiones, necesidades o
patrones, de manera integral y holistica y tiende a practicar modelos de trabajo multidis-
ciplinares. Es un colectivo profesional que esta presente en todos los niveles asistenciales
y suelen ser figuras de referencia, de las personas atendidas, en todas las etapas del
ciclo vital durante los procesos de enfermedad, sobre todo en el ambito comunitario.
Todos los elementos citados son fundamentales para establecer y abordar de manera
holistica la relacion de ayuda durante el proceso de PDA; explorando las expectativas de
las personas y familias; ajustando la préactica asistencial a la capacidad de respuesta de
la persona, a su contexto de enfermedad y a los recursos; velando por la promocién de
su autonomia y considerando sus deseos, en la medida en que el marco legal y la buena
praxis lo contemplen (Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona, Comision
Deontologica, 2018).

Las barreras y dificultades de las enfermeras para llevar a cabo la PDA han sido exploradas
en diversos trabajos cualitativos (Granero-Moya et al., 2016; Limon et al., 2018; Seymour
et al.,, 2010), y en casi todos ellos emerge la carencia de suficientes habilidades de co-
municacion, la dificultad para dar respuesta a dilemas éticos o la falta de tiempo. Pero en
ninguno surge la idea que la PDA no sea del ambito de la responsabilidad enfermera. En el
Cédigo de Etica de las enfermeras y enfermeros de Catalufia (Consell de Col-legis d’Infer-
meres i Infermers de Catalunya, 2017) se recoge en 14 de sus puntos algun aspecto rela-
cionado con la promocion de la autonomia de las personas, asi como la responsabilidad
de involucrarse en los procesos de toma de decisiones como parte del equipo asistencial,
pero también desde un rol de liderazgo.

Para resumir todo lo comentado anteriormente, es Util la referencia a Taylor citado por
Kohlen, que afirma: “las enfermeras principalmente trabajan para respetar la dignidad hu-
mana, con compromiso hacia el cuidado holistico, hacia el cuidado individualizado, que es
el que da respuesta a las necesidades Unicas del paciente, para la responsabilidad sobre
la continuidad del cuidado y el alcance de la organizacion, e identificando los limites del
cuidado” (Kohlen, 2017).

Las instituciones responsables de la mejora de la calidad asistencial, deben integrar algu-

nos indicadores de gestién y de resultados en salud que contemplen el correcto desarrollo
de la PDA. En este sentido, entre ellos se pueden mencionar:
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Relacionados con las personas en los aspectos siguientes:

La PDA se adapta a la disposicion de la persona a participar en el proceso de PDA.

e | a persona enferma muestra satisfaccion con el proceso de PDA.

Los familiares de la persona enferma son invitados a formar parte del proceso de PDA,
siempre que el paciente lo autorice.

e Se promueve la concienciacion publica de la PDA, incluyendo sus objetivos, contenidos,
legalidad y cémo acceder a ella.

Relacionados con la practica de los profesionales sanitarios:

e Adoptan un abordaje centrado en la persona al iniciar conversaciones sobre PDA con
personas y, si éstas lo desean, con sus familias; este abordaje requiere adaptar la con-
versacion a los conocimientos sanitarios de la persona, su estilo de comunicacion y
valores personales.

¢ Disponen de las habilidades necesarias y muestran una actitud abierta al hablar sobre

diagnostico, prondstico, muerte y morir con las personas y sus familias.

Ofrecen informacion clara y coherente sobre la PDA a las personas y sus familias.

El profesional enfermero integra en su practica habitual la practica de la PDA como ele-

mento basico para el desarrollo del cuidado.

Relacionados con el proceso implementando la PDA:

e E| proceso de PDA incluye una exploracion de la comprension de la persona de la PDA
y una explicacion de los objetivos, elementos, beneficios, limitaciones, y situacion legal
de la PDA.

e | a PDA se adapta a la disposicion de la persona a participar en el proceso de PDA.

e Cuando sea apropiado, la PDA incluye informacién sobre diagnéstico, curso de la enferme-
dad, prondstico, ventajas y desventajas de posibles tratamientos y opciones de atencion.

e La PDA incluye discutir la opcion y el rol del representante personal, quien podria actuar
en nombre de la persona cuando esta no pudiera expresar sus preferencias, asi como
por jurisdiccion legal local.

Relacion con la ética del cuidado

La toma de decisiones no suele ser facil y menos aln cuando estas decisiones
tienen lugar en situaciones relacionadas con el fin de vida, que puede ser mas 0 menos
proximo. Asi, trabajar para ayudar a fomentar la autonomia de la persona no es tan solo
establecer un proceso de informaciéon dejando que la persona decida por si misma. Es
mucho mas, es acompafarla y ayudarla a hallar sentido a lo que sucede o puede suceder.
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Es priorizar el bienestar, respetar y ayudar a la persona a vivir de acuerdo a los valores que
dan sentido a su vida. Es tratar de que las necesidades basicas estén cubiertas lo mejor
posible. En definitiva es cuidar (Busquets, 2016). Por ello el cuidado es el valor ético que
constituye el elemento clave de la buena practica asistencial.

Segun a los postulados de la ética del cuidado, la moralidad se define en la relaciéon con los
demas (Gilligan, 1985). Las personas no toman decisiones de acuerdo a principios o nor-
mas abstractas establecidas de antemano, sino que las decisiones se toman en funciéon
de las relaciones concretas que se establecen en un contexto determinado (Tronto, 2016).
De acuerdo con ello, es en la relacion de la enfermera con las personas y sus familias,
donde tiene lugar la decision. De ahi la importancia de que sea una relacion de cuidado,
que no pretenda dirigir a la otra persona, sino acompanarle en momentos dificiles a vivir su
vida. Para ello se precisan competencias de comunicacion, pero también técnicas, ya que
se trata de adaptarse a las necesidades de cuidados de la persona y a su capacidad de
autocuidarse. No se trata de decisiones dicotdmicas, sino de decisiones para hacer com-
patible el maximo bienestar con la situacion clinica. El cuidado no se opone al tratamiento
ni surge cuando este ya no es posible, el cuidado esta presente, acompana a la persona
durante todo el proceso. Y lo hace de forma inclusiva, contando con su participacion activa
y respetando su voluntad y decisiones ejerciendo su autonomia.

El cuidado también requiere movilizar el contexto particular de la persona, ya sea su fa-
milia, allegados, o los recursos disponibles sociales y/o de servicios de salud. Se trata de
tener en cuenta lo que Barnes denomina cuidados en red (Barnes, 2018). Las personas
no suelen tomar decisiones al margen de quienes les rodean, de quienes quieren y con
quienes han compartido su vida. Por ello es tan importante en la PDA cuidar también de las
personas que rodean a la persona enferma, familiares y allegados, a fin de que ellas a su
vez, también puedan vivir la experiencia/situacion de cuidado de la mejor manera posible.
El cuidado hacia los familiares también busca ayudarles a estar en las mejores condiciones
para poder ser cuidadores.

Para la ética del cuidado el lugar, el espacio en el que ocurre la relacion, los aconteci-
mientos, también importa. El contexto concreto puede facilitar o dificultar el proceso de
toma de decisiones. Ademas del contexto favorable que genera la relacion de ayuda, se
trata también de movilizar los recursos de salud y sociales, cuando es preciso, integran-
dolos en la planificacion. Por ejemplo, un compafiero compartia un caso relevante en
el contexto actual. Una paciente a la que atendia en domicilio habia planificado que en
caso de complicacion de su enfermedad no deseaba ser tratada con medidas agresivas,
y que deseaba poder ser atendida en domicilio hasta el final. En el marco de la pandemia
sufrida a causa de la irrupcion del COVID-19, el miedo de la paciente a fallecer por el
virus le hizo replantearse su decision. En caso de infectarse si que deseaba ser tratada
ya que la muerte en las condiciones de aislamiento o confinamiento no era el proceso de
final de vida que ella deseaba o preferia. Los contextos, en los que las personas viven
o en los que se desarrolla la atencién, pueden condicionar las decisiones y prioridades,
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incluso pueden modular los acuerdos establecidos, por ello la PDA es un proceso flexible
y continuo.

En definitiva, el cuidado es una practica y una actividad, pero también es un marco de
referencia que define criterios para proponer y evaluar politicas institucionales. Es un buen
marco para la PDA por su énfasis en la relacién y en la particularidad, ademas de que
sus instrumentos bésicos son el didlogo continuado y la negociacion. Existen multiples
argumentos que justifican la importancia de la intervencion enfermera y el valor ético del
cuidado en el desarrollo de la PDA. La pregunta que nos debemos hacer como colectivo
profesional es ¢qué podemos hacer para empezar a creérnoslo?

Siglas y acrénimos

PDA Planificacion de Decisiones Anticipadas

DVA Documento de Voluntades Anticipadas

DA Directivas Anticipadas

MACA Modelo de atencién a la cronicidad avanzada y Personas con enfermedades
cronicas avanzadas

PCC Personas con enfermedades Crénicas Complejas

PPAC Programa de Prevencion y Atencion a la Cronicidad

PIAISS Pla Interdepartamental d’Atencio i Interaccio Social i Sanitaria

DdS Departament de Salut de Catalunya

NECPAL Instrumento para la identificacion de personas en situacion de enfermedad

avanzada-terminal y necesidad de atencion paliativa en servicios de salud y
sociales programa de necesidades paliativas

ICO Institut Catala d’Oncologia

UVIC/UCC  Universitat de Vic/ Universitat Central de Catalunya
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La funcién de las enfermeras a lo largo de la historia de los Comités de Etica Asis-
tencial (CEAs) ha ido cambiando y evolucionando. Las enfermeras que forman parte de
un comité han ido adquiriendo seguridad en el debate, fruto también de la evolucién de la
profesion. Pero todavia queda mucho camino por recorrer para que la ética del cuidado
esté presente en los debates de forma sistematica y darle la importancia que merece. En la
presentacion y deliberacion de los conflictos éticos las enfermeras han asumido el lenguaje
bioético, que esta mas generalizado y es el mas utilizado por todos los miembros del comi-
té, entre otras razones. En el presente capitulo se realiza una reflexion sobre la importancia
de la vision enfermera en los Comités de Etica Asistencial, que pone énfasis en la ética del
cuidado. Asi en cada caso, situacion o problema se garantiza que la toma de decisiones
tenga en cuenta la importancia del contexto en el que sucede la situacion, la interdepen-
dencia y las relaciones entre las personas protagonistas y las responsabilidades concretas
de cada una de ellas hacia los demas. En el texto se resume el origen y la evolucion de
los comités en el que las enfermeras han ido adquiriendo, lentamente, un papel mas des-
tacado. Es importante reconocer como la ética del cuidado puede modificar los debates
bioéticos. Al final del capitulo, se analiza un caso real debatido previamente por un comité
de ética que ilustra ese enfoque al profundizar en el mismo desde la ética del cuidado.

Los Comités de Etica Asistencial

ORIGEN Y EVOLUCION

Un Comité de Etica Asistencial o comité de bioética es un érgano independiente,
colegiado y multidisciplinar, que integra miembros de diversas ideologias morales que le-
gitiman la calidad de sus deliberaciones (Abel, 1999). Su carécter es consultivo y esta al
servicio de los profesionales y usuarios de una institucion de salud para ayudar a analizar,
asesorar y facilitar el proceso de decision ética en las situaciones clinicas que planteen
problemas éticos. En ningln caso sustituye la decision clinica de los profesionales (Abel,
2006). Los comités de ética aparecieron en EE.UU., en la década de los 60, con el comité
de Seattle creado para determinar la prioridad en el acceso al tratamiento de hemodialisis,
debido al limitado numero de aparatos existente (Blagg, 2004). El comité se componia
de siete ciudadanos entre los que habia un abogado, un ministro, un banguero, una ama
de casa, un funcionario del gobierno estatal, un lider laboral y un cirujano que, sin pautas
morales o éticas salvo sus propias conciencias individuales, debian decidir quién accedia
al tratamiento de hemodialisis y, en consecuencia, quien vivia y quien moria (Alexander,
1962). Este comité promovid la discusion entre éticistas, fildsofos y nefrdlogos y se cita
como uno de los origenes de la bioética como disciplina (Rosner, 1985).

El continuo avance cientifico y tecnoldgico fue evidenciando la necesidad de disponer de
espacios y tiempo para que los profesionales pudieran deliberar y argumentar racional-
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mente acerca de los problemas éticos que surgian en las ciencias de la vida y la salud,
protegiendo la dignidad y los derechos de las personas atendidas, asi como los intereses
de las instituciones y los profesionales de la salud. En 1971 se crearon los primeros ase-
sores en ética clinica (Tapper, 2013; Hajibabaee, Joolaee, Cheraghi, Salari y Rodney, 2016)
que elaboraron una guia médico-moral, conocida como las “Directivas éticas y religiosas
para los hospitales catdlicos” (Rosner, 1985). La primera mencion concreta a los comités
se encuentra en el Hospital Johns Hopkins relacionada con la indicacion de no tratar a un
recién nacido con sindrome de Down (Abel, 1996). En 1976 un tribunal juridico norteame-
ricano pidid la intervencion directa de un comité de ética para resolver el caso de Karen
Ann Quinlan, una joven de veintiin afios en coma tras la ingesta combinada de alcohol y
barbitlricos. Sus padres pidieron a las autoridades judiciales la posibilidad de desconec-
tarla de la ventilacion asistida que precisaba, a lo que el Tribunal Supremo de New Jersey
dictaminé que se pronunciaria tras la formacién de un comité de ética que analizase la
situacion (Couceiro, 1999). En EE.UU. solo el 1% de los hospitales disponian de comités
en 1983, esta tasa aumento hasta alcanzar a mas del 90% en 2001 (Tapper, 2013).

Si bien en su origen la funcion de los comités se cefiia a la consulta de casos conflictivos,
hoy en dia las funciones de los CEA, en todos los lugares, se concretan en (Gonzalez-Ber-
mejo et al., 2020): (1) formar en bioética a los profesionales en su propio entorno, promo-
viendo iniciativas de formacion y sensibilizacion de las cuestiones y problemas éticos; (2)
elaborar guias, protocolos y/o documentos de recomendaciones sobre aspectos éticos
ligados a la atencion a las personas; (3) asesorar a los profesionales, personas atendidas
y/0 sus familias, en la resoluciéon de casos que les planteen plantean conflictos éticos. La
consulta al comité puede hacerla cualquier persona, ya sea profesional o no, aunque ac-
tualmente los médicos son quienes consultan en mayor medida. La aportacion especial de
los comités es la experiencia positiva de llegar a acuerdos éticos por consenso solamente
cuando las cuestiones han sido ampliamente debatidas. El comité analiza los valores mo-
rales en conflicto, a partir de los hechos subyacentes. La decision del comité tiene caracter
asesor para ayudar al profesional responsable del caso a tomar y llevar a cabo la decision.

DESARROLLO EN CATALUNA

En el aflo 1975, en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona, se constituyé el
primer CEA en Espafia, en ocasién de la inauguracion del Departamento de Obstetricia y
Ginecologia. Pero no fue hasta la década de 1990, cuando se impulsé su creacion y acre-
ditacion en los centros hospitalarios, por ejemplo con la publicacion de la Orden de 14 de
diciembre de 1993 en Catalufia o la Circular 3/1995 en el sistema INSALUD o el Decreto
143/1995 del Gobierno Vasco. De esta manera, hoy en dia, la mayoria de los grandes hos-
pitales publicos y de las areas de atenciéon primaria del Sisterna Nacional de Salud (SNS)
también disponen de un Comité de Etica Asistencial. Concretamente en Catalufia en el
2019 habia acreditados 61 comités. La composicion se ha ido modificando con respeto al
género de sus miembros. Si bien en los inicios era mayoritariamente masculina, la evalua-
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cion realizada por el Departamento de Salud, en el ano 2019, constatd que actualmente
el 53% de miembros de los comités son mujeres (Departament de Salut, 2014, 2019). La
presidencia es ejercida mayoritariamente por profesionales médicos. En 2018 un 15% de
comités estaban presididos por enfermeras y alrededor del 30% de los integrantes de los
comités son enfermeras o enfermeros. (Departament de Salut, 2019).

La tematica de los casos objeto de consulta es variable. Los temas que se plantean con
mayor frecuencia son: (1) la competencia de la persona en la toma de decisiones, es-
pecialmente cuando ésta presenta problemas de salud mental; (2) situaciones clinicas
cuyas decisiones presentan disparidad de opinion entre los clinicos, o entre los clinicos y
la persona atendida, o su familia; (3) la obtencién del consentimiento y su validez ocupan
un lugar relevante, tanto en el nUmero de casos que se presentan como en su compleji-
dad; (4) en el origen y fin de la vida los casos consultados giran en torno a las decisiones
de adecuacion del esfuerzo terapéutico, tanto en el ambito neonatal o infantil como en la
atencion a personas adultas. También se plantean casos aunque con menor frecuencia
como: la calidad de vida de personas vulnerables, la ética gerontoldgica, el desarrollo de
las biotecnologias y su aplicacion, la financiacion de tratamientos para usos que no cons-
tan en la ficha técnica, el secreto profesional, qué hacer ante una presunta violacion, el
interrogante ético al dar un alta forzosa para atender a otros pacientes, el riesgo a terceros,
etc. Algunos casos son presentados por profesionales porque se sienten desprotegidos
ante un posible problema legal y esperan que el CEA los pueda apoyar en sus decisiones.
Son los menos habituales, pero ocurren.

Los CEAs habitualmente organizan jornadas, talleres o cursos sobre temas éticos de di-
ferente indole en el propio hospital o area sanitaria. Ademas en Catalufia, se organiza
anualmente la Jornada de Comités, liderada por la Sociedad Catalana de Bioética en el
marco de la Academia de Ciencias Médicas. Paralelamente al desarrollo de los CEAs en
los centros de salud, se han establecido comités de bioética a nivel estatal y autondémico
con la mision de asesorar y orientar a las consejerias y gobiernos estatales y autonémicos
y coordinar y asesorar a los CEA (Gonzalez-Bermejo et al., 2020). A nivel estatal, el Co-
mité de Bioética de Espafa, surgié en 2007 a partir de lo previsto por la Ley 14/2007 de
Investigacion Biomédica™. La primera comunidad auténoma en disponer de un Comité de
Bioética fue de Cataluna (CBC)"® en 1990, posteriormente se han ido instaurando en todas
las comunidades: la Comision de Bioética de Castilla y Ledn (2002), la Comision Gallega
de Bioética (2001), el Comité Asesor de Bioética de la Comunidad de Madrid (2003), el

74 El Comité de Bioética de Espana se define como “érgano colegiado, independiente y de caracter consultivo, que desa-
rrollara sus funciones, con plena transparencia, sobre materias relacionadas con las implicaciones éticas y sociales de la
Biomedicina y Ciencias de la Salud” (Comité de Bioética de Espana, 2020).

75 El Comité de Bioética de Catalufa (CBC, 2020) méaximo érgano asesor del gobierno de la Generalitat en aspectos de
la bioética, también elabora recomendaciones y emite informes de posicionamiento relativos a cuestiones que plantean
implicaciones éticas. A la vez organiza actos de difusion fomentando la formacion y la informacion en materia de bioética.
Actualmente esta formado por 25 miembros, dos de los cuales son enfermeras.
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Consejo Asesor de Bioética de la Comunidad Valenciana (2004), el Comité de Bioética de
Euskadi (2007) y la Comision Asesora de Bioética de Canarias (2007), entre otros.

Funciones de las enfermeras
en los Comités de Etica Asistencial

La reflexion acerca de la ética del cuidado en la sociedad del siglo XXI, en las institu-
ciones y en concreto en el seno de los propios comités, es esencial y empieza a tener lugar,
aunque todavia de forma timida. Para lograr que se produzca un cambio con la intensidad
necesaria, el papel de las enfermeras y enfermeros liderando ese proceso es fundamental
para favorecer la visibilidad, la valoracion y el reconocimiento del cuidado (Dominguez-Al-
cén, Busquets, Cuxart y Ramid, 2019). La principal caracteristica del cuidado es articular
la atencion de acuerdo a la persona o personas concretas, por lo que aplica los protocolos
0 normas a cada situacion, evitando las generalizaciones descontextualizadas. De manera
que tiene en cuenta una consideracion especial de las relaciones humanas desde el respe-
to, compasién y empatia, identificando posibles nuevas posiciones de poder paternalistas/
maternalistas, o de otro tipo, que pueden tener lugar en el discurso bioético.

El trabajo de las enfermeras que forman parte de los Comités de Etica Asistencial (CEAS)
va ligado al del propio del comité, pero su aportacion fundamental es la vision del cuidado
centrado en la persona (Cusveller y Schep-Akkerman, 2016). Esto significa hacer patentes
los aspectos clave de la ética del cuidado en todas las actividades del comité: (1) la rele-
vancia de las relaciones interpersonales como el lugar en el que se desarrolla la ética; (2) la
consideracion de los contextos concretos de las situaciones de cuidados; y (3) el trabajo de
colaboracion entre todas las personas implicadas. Las enfermeras promueven que el deba-
te y las resoluciones del comité respondan a las necesidades concretas de las personas y
sus familias, individualizando normas, guias o protocolos generales de acuerdo a las situa-
ciones, vivencias y experiencias concretas y, cuando no es posible, tratando de promover
los cambios normativos necesarios. En el debate que se produce en relacion a la consulta
de casos clinicos la participacion enfermera debe garantizar la presencia del cuidado tanto
en la valoracion de la situacion como en el andlisis y toma de decisiones. Por ejemplo po-
niendo énfasis en generar contextos en los que la participacion de la persona y su familia
sea posible y priorizando la escucha y atencion a las necesidades basicas (Sanchez, 2017).

Una de las actividades del comité es la elaboracion de recomendaciones de reflexion
ética, se trata de la redaccion de documentos guias, posicionamientos, para que sean
de ayuda en la toma de decisiones en situaciones complejas que, con frecuencia, en
la practica clinica, crean inquietud, incertidumbre y conflictos éticos. En este caso la
responsabilidad enfermera es detectar las preocupaciones y necesidades de las per-
sonas atendidas y sus familias, y las dificultades de los profesionales para satisfacerlas.
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Las enfermeras participan activamente en la elaboracion de estos documentos de ayuda
aportando criterios de sensibilidad y razonamiento ético que clarifiquen los valores éticos
en cuestiéon y permitan a los distintos profesionales adaptar sus conductas a los requeri-
mientos éticos de la atencion a la salud. El reflejo del enfoque y la perspectiva del cuidado
en los documentos del comité tratan de mejorar el bienestar, el confort y la calidad de
vida de las personas.

Un aspecto clave para las enfermeras del CEA es la preocupacion en torno a la formacion éti-
ca imprescindible para ser miembro del comité. Su contenido esté vinculado a los derechos
de las personas relativos a la salud, a la bioética y sus principios, a métodos de resolucion
de dilemas e incluye las normativas legales y bioéticas aplicadas al campo de la atencién a la
salud. Pero la formacion ética va mas alla de los miembros del comité, alcanzando a toda la
formacion institucional, con el objetivo de promover competencias éticas transversales en to-
dos los profesionales de la salud. El propésito general de la formacion, que genera e imparte
el Comité de Etica Asistencial, es dar conocer las normas, guias o protocolos, y profundizar
en su sentido ético, de manera que se genere una sensibilidad ética comun en los equipos
incorporando el debate bioético a la clinica diaria.

La formacion relacionada con los valores del cuidado y su implicacién en la sociedad
del siglo XXI es, en general, de menor presencia y es preciso potenciarla, tanto en las
enfermeras como en los demas miembros del comité. La formacion en ética del cuidado,
cuando existe, suele estar vinculada y limitada a la ensefianza de determinadas acciones
de cuidado y a promover una forma empatica de relacion. En menor medida proporciona
contenidos y experiencias para comprender el cuidado como marco de referencia desde
el que organizar y llevar a cabo la atencion, y desde el que desarrollar el trabajo en los
equipos de salud. Sin esta formacion, y sensibilidad especifica compartida, es dificil que
las enfermeras puedan situar los valores del cuidado al mismo nivel que los principios bioé-
ticos. Es esencial que la formacion profundice en el caracter ético del cuidado de forma
que este se defienda como argumento que forma parte de la bioética.

El alcance ético del cuidado va mas alla del ejercicio de la practica clinica. De la misma ma-
nera que centra la atencion en las personas concretas, aplicado al campo de la formacion
implica contar con los profesionales en formacion en los diferentes niveles. En el capitulo
3 de la presente obra, Helen Kohlen da cuenta de como el cuidado convierte la formacion
continuada en servicio, en una actividad participativa, motivadora y parte del cuidado de
quienes deben cuidar. Incorporar la ética del cuidado como un valor de la organizacion su-
pone, ademas de incorporarla a la organizacion, ponerla en marcha en la formacion. Siem-
pre partiendo de las necesidades, inquietudes, miedos, dificultades de los profesionales
frente a las multiples situaciones conflictivas que viven en su practica diaria. Considerar al
profesional como un actor activo en su formacion, y no solo como receptor de conocimien-
tos, permite discutir los requerimientos éticos en el trabajo diario y en situaciones extraor-
dinarias, con compaferos de trabajo, y buscar la forma de llevarlos a la practica de manera
participativa y democratica. Esa aproximaciéon puede conseguir un incremento del grado
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de responsabilidad y corresponsabilidad ética. Desarrollar una formacion cuidadosa es la
base para que los profesionales puedan integrar la sensibilidad y el razonamiento ético en
sus actividades diarias, puedan identificar conflictos éticos y comprometerse con la defensa
de la dignidad de las personas que atienden. Los profesionales, con una vision clara de la
profesion enfermera y de la ética del cuidado, han de participar en la formacion y el debate
bioético aportando los valores del cuidado en cualquiera de las funciones del comité.

Los CEA y la ética del cuidado

LOS PRINCIPIOS BIOETICOS Y EL CUIDADO

La defensa de los derechos de las personas, aplicados al ambito de la salud, tie-
ne su origen a mediados del pasado siglo, al tratar de resolver los interrogantes que del
avance cientifico. Con esta idea en 1978 se formuld el Informe Belmont, en principio para
la experimentacion con seres humanos y que posteriormente se fue aplicando a la practi-
ca clinica (Montero y Morlans, 2009). El Informe Belmont no plantea normas, marca unos
principios generales para la buena practica, que deben ser aplicados a cada situacion. El
informe define 3 principios que han pasado a ser referentes universales de la bioética. Son
los siguientes: (1) Respeto por la persona, considerando que las personas tienen capaci-
dad para tomar decisiones responsables y que las personas no capaces tienen derecho
a que alguien proteja sus intereses; (2) Beneficencia, que implica que el investigador o el
clinico deben buscar siempre el mejor interés de la persona y tratar de no producir dafo,
es decir proporcionar beneficios y evitar perjuicios. Mas adelante Childress y Beauchamp
(1999), desdoblaron la beneficencia formulando el principio de No Maleficencia que impli-
ca que no se deben provocar dafos conocidos y hay que tratar de acotar al maximo los
desconocidos; (3) Justicia, que apela a la equidad en el reparto de beneficios y riesgos en
la investigacion y en el acceso a los recursos de atencion. A su vez Belmont incluye tres
requerimientos éticos que constituyen el trabajo basico en los comités de bioética cuando
tratan de concretar normas de actuacion. Esos requerimientos son: (a) el consentimiento
de la persona para cualquier actuacion, (b) el obligado analisis entre el riesgo/beneficio,
identificando y evitando los dafios, y (c) el establecimiento de criterios justos en la selec-
cion de sujetos en la investigacion, en la aplicacion de los nuevos conocimientos y en el
acceso a la atencion a la salud (The Belmont Report, 1979). Ni en Belmont ni en su pos-
terior aplicacion en la clinica se establecen jerarquias entre los principios. Sin embargo, la
autonomia ha tomado un papel muy relevante en el trabajo de los comités que establecen
guias y normas para llevar a cabo el consentimiento, trabajan la capacitacién y competen-
cia de las personas para poder tomar decisiones auténomas, proporcionan pautas para
mejorar la comunicacion, sobre todo cuando se trata de malas noticias. Se preocupan
del papel de las familias y representantes en la toma de decisiones, reflexionan sobre el
abordaje de respetuoso en las situaciones en las situaciones de incapacidad, y tratan de
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diferenciar capacidad de competencia, dando pautas para promover la competencia sea
cual sea la capacidad de la persona, entre otras.

En el trabajo de concrecion de los principios bioéticos es importante afianzar la ética del
cuidado, y es donde las enfermeras tienen una voz relevante. Su firmeza ética revierte en
su decidida apuesta por en el respeto por la persona —familia, grupo o comunidad— vy
sus diversas formas de vida, adaptando el cumplimiento de los principios en cada situa-
cidn concreta, desde la perspectiva de la persona cuidada. No es una tarea facil, ya que
el discurso bioético es bastante normativo y prescriptivo y la ética del cuidado se refiere
siempre a personas y contextos concretos. Es preciso defender de forma continua que la
inherente subjetividad del cuidado no implica una menor garantia ética sino al contrario, es
precisamente al aportar los criterios subjetivos y relacionales que se garantiza el enfoque
centrado en el bien de la persona —grupo o comunidad— que la bioética pretende (Do-
minguez, Busquets, Cuxart y Ramié, 2019).

Por ejemplo, en los comités de bioética la autonomia esta muy vinculada al consentimiento
y las voluntades anticipadas, entendiendo ya que si la persona dispone de la informacion
y capacidad suficiente, debe participar activamente en la toma de decisiones. Ello supone
establecer una comunicacion que provea de la informacién adecuada, prudente y con res-
peto, que conlleva la veracidad con la obligacion de decir la verdad, no mentir o enganar,
como base para que la persona pueda dar o no su consentimiento de forma responsable.
Asi se promueve que la informacion precede al consentimiento y que debe llevarse a cabo
de forma individualizada, adaptando el lenguaje y el mensaje a la comprension de cada
persona. Es una forma de hacer que a menudo acarrea problemas para los profesiona-
les, sobre todo cuando las noticias son malas (Busquets y Cais, 2017). También surgen
problemas que derivan de la organizacion, ya que a menudo no se dispone del tiempo
necesario y sosegado que requiere este tipo de informacién. Los comités se preocupan
ampliamente de proporcionar guias y pautas para dar informacion, realizar formacion para
mejorar las técnicas de comunicacion y la valoracion de la competencia de la persona, a
fin de poder determinar si puede o no tomar decisiones respecto a su problema de salud.
En esa dinamica, uno de los riesgos de la bioética es que el principio de autonomia se
concrete, Unicamente, en la oferta de informacion para la obtencion del consentimiento y
en la busqueda de métodos eficaces para evaluar la competencia, obviando otros matices
y temas que podrian y deberian estar presentes en la informacion de malas noticias previa
a la toma de decisiones.

Para el cuidado es esencial promover la autonomia de la persona sujeto de cuidado, for-
taleciendo las condiciones que permitan crear un contexto favorecedor que promueva su
comprension del problema de salud y toma de decisiones responsable, respetando su
sistema de valores. Por ello la informacion debe tener lugar en el marco de comunicacion
en un contexto de relaciones de confianza. El cuidado no olvida que la persona que precisa
ayuda vive una situacion de vulnerabilidad, y depende de otros (Dominguez-Alcén, Bus-
quets, Cuxart, Ramio, 2019: 25). El cuidado pretende que la existencia de dependencia
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no genere disminucion en la autonomia, ni en las decisiones que se deban tomar, ni en la
cobertura de necesidades. Por ello la informaciéon no es una actividad asilada que pueda
protocolizarse, la informacion forma parte inherente en todo el proceso de atencion, en
el que todos los profesionales, de acuerdo a sus competencias, facilitan que la persona
comprenda su problema de salud y las formas de abordarlo de manera que la atencion sea
lo mas auténoma posible. No se trata de obtener el consentimiento de la persona, sino de
promover su comprension. Para el cuidado, la autonomia no se cifie al consentimiento, ni
a la toma de decisiones, ni a la valoracion de la competencia. La autonomia en el cuidado
significa organizar la atencién tal como haria la persona si pudiera hacerlo por ella misma
(Henderson, 1982) implica ayudar a la persona a movilizar sus propios recursos para Vvivir
lo mejor posible (Peplau, 1990), significa promover el autocuidado (Orem, 1985). Supone
pasar de la imposicion de la cultura sanitaria predominante a la comprension cultural de
las diversas maneras de satisfacer las necesidades (Leininger, 2002). La autonomia en el
cuidado es una idea transversal (Busquets, 2011, 2014). El cuidado trabaja por y para
incrementar la competencia y, en menor medida, para determinar su grado. De forma que,
en la perspectiva de la ética del cuidado, el contexto y la relacion interpersonal son funda-
mentales. Por ello la perspectiva enfermera acerca de la autonomia, es una aportacion in-
dispensable en el trabajo de los comités de bioética, porque les mueve a ver la perspectiva
de la persona atendida y a gestionar la situacién de acuerdo al bien de ella.

La beneficencia en el cuidado significa la obligacion de ayudar a la persona atendida a
favorecer sus intereses legitimos, dentro de los limites de seguridad. Es el deber de hacer
el bien y evitar lo que puede dafar. El cuidado refiere la beneficencia al bienestar de la per-
sona, a hacer compatibles la experiencia de enfermar y curar con la vida cotidiana, siempre
tratando de evitar el dolor y el sufrimiento que provocan la discapacidad y la enfermedad.
En el balance de riesgos y beneficios que el principio de beneficencia comporta, el punto
de vista del cuidado de nuevo es la redefinicion del concepto de beneficio. Asi beneficio
es lo que mejora la vida, lo que ayuda a sobrellevar la situacion, el matiz que hace que la
persona sepa y se sienta atendida con seguridad, que le ayuda a afrontar la incertidumbre,
en definitiva beneficencia en el cuidado es acompanar a la persona en sus experiencias
de vida relativas a la salud. Implica ponerse a su lado, observar y escuchar, y organizar la
atencion introduciendo los cambios o modificaciones necesarias que su particular persona
y situacion requiere. Beneficencia es individualizar el cuidado, huir de estereotipos apli-
cando protocolos a las situaciones concretas. La beneficencia es la oferta de cuidado que
respete y promueva la vivencia autbnoma. De la misma manera el limite de la beneficencia
en la no maleficencia que plantea la bioética, para el cuidado se sitla en el respeto por la
persona; hace dafo aquello que obliga a la persona a dejar de ser ella misma, hace dafo
la atencién que no contempla su voluntad y no trata de respetarla, hace dafo la imposicion
autoritaria de normas por el mero hecho de ser normas, hace dafio la generalizacion que
descontextualiza, hace dano la cosificacion, entre otras.

El papel del cuidado en los comités también ayuda a reformular el principio de justicia
porque replantea la idea de igualdad que, para la bioética se refiere a la atencién a las per-
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sonas, sin distincion derivada de su posicion econdmica y social, género, etnia, o tipo de
enfermedad. De acuerdo con el principio de justicia todas las personas deben de ser trata-
dos de la misma forma, estableciendo que casos similares se traten de igual manera. Esta
idea ha sido clave, sobre todo en la aplicacion de procesos técnicos o procedimentales en
situaciones concretas tratando de garantizar la seguridad, uniendo el principio de justicia
al de beneficencia. Hacer las cosas de una determinada manera, siendo comprobada por
la experiencia o cientificamente, en casos o situaciones similares garantiza el buen hacer.
Por tanto todas las personas deben tener acceso a esa forma de atencion cuando lo pre-
cisen. Sin embargo cuando se piensa en la persona concreta que recibe el procedimiento
o técnica, se ve la necesidad de ampliar el concepto. De acuerdo con la ética del cuidado,
las personas deben recibir la misma atencién, si lo requieren y dan su consentimiento,
pero hay que adaptar las formas y maneras a su situacion de vida, su familia, su contexto
social, su cultura, sus preferencias y deseos. Para el cuidado el respeto por las diferencias
es esencial porque entiende que cada persona y situacion es Unica y particular. De esta
forma tratar con justicia es respetar las diferencias.

En resumen la ética del cuidado pone énfasis en la importancia del contexto, la interdepen-
dencia, las relaciones y responsabilidades concretas hacia las otras personas. Aspectos
que en las deliberaciones de los CEA no suelen estar en el nlcleo del debate. En nuestra
experiencia, la ética del cuidado forma parte del trabajo del comité de forma relativamente
invisible ya que, en general, el pensamiento ético prevalente gira alrededor del cumplimien-
to de los principios bioéticos. Es por eso que las enfermeras deben esforzarse por com-
prender y explicar que el cuidado es un marco de referencia imprescindible para aplicar
los principios de forma individualizada. La responsabilidad ética de las enfermeras en este
ambito es grande, entender la impronta ética del cuidado no es facil, explicarlo y defender
su prioridad tampoco. Dado que, los comités sitlan a la persona en el centro del debate,
cuestionandose que es lo que prefiere, desea o ha verbalizado en algin momento de su
vida, la ética del cuidado provee de un acercamiento y un método de deliberacion centrado
en la persona como Unica y particular y en la que su voz es prevalente. Este aspecto co-
mun, entre la bioética y la ética del cuidado, deberia facilitar el poder defender el cuidado
en los comités y evitar dar las mismas respuestas en casos similares solo por ser similares,
COmMO en ocasiones puede suceder.

La deliberacioén bioética y los resultados del cuidado

En las deliberaciones de los comités se refleja la confrontacion y/o contraposicion
entre la ética de la justicia y la ética del cuidado. De acuerdo a la filosofia liberal las de-
cisiones auténomas se toman de acuerdo a principios morales universales, sin tener en
cuenta el contexto concreto. Asi el razonamiento moral se aleja de la situacion concreta
aplicando normas de caracter universal, consideradas buenas (Kohlberg, 1981). De esta
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manera los principios bioéticos y las cartas de derechos, en tanto que “leyes universales y
justas” son el marco del pensamiento desde el que se toman las decisiones, se confeccio-
nan las guias o protocolos y se establecen los programas de formacién. Esto fomenta que
la vision de los comités puede ser altamente principista por lo que la orientacion hacia las
relaciones interpersonales, el contexto y las emociones son tenidos en cuenta en menor
medida. Estas informaciones a veces pueden ser obviadas, dado su caracter subjetivo,
por el profesional que expone el caso y porque dificilmente pueden ser transcritas en el
texto escrito del caso. Por este motivo, para poder recabar mas informacion, en la mayoria
de los CEAs el/la profesional que expone el caso es invitado a presentarlo, para que los
miembros puedan preguntar sobre estos aspectos mas subjetivos, sobre percepciones o
creencias tanto del profesional como de la persona atendida. De hecho, el/la profesional
es quien mejor la conoce.

También hay comités que obvian los principios y analizan los problemas éticos de los
casos analizados, partiendo de situaciones concretas o particulares y no de los principios
éticos generales. En estos casos son éticamente relevantes las preferencias de la perso-
na atendida y su calidad de vida. Pero el problema surge de nuevo cuando la persona
concreta no tiene voz en el comité, ya que tanto las preferencias como la calidad de vida
pueden interpretarse de diversas formas cuando no es la propia persona o alguien que la
represente quien defiende el caso ante el CEA.

El enfoque principista conlleva dos problemas desde la dptica del cuidado enfermero: el
primero es que la deliberacién que plantea suele ser dicotoémica. Es decir las situaciones
se argumentan de acuerdo al cumplimiento o no de principios y el problema ético suele
definirse como una confrontacion entre principios, generalmente del principio de autono-
mia con otros. Asi, las deliberaciones tratan de establecer prioridades entre principios, que
incluso pueden defender que un principio no se cumpla o respete considerando que el
otro es mas relevante. Varios autores han argumentado las dificultades que este enfoque
conlleva, por ejemplo, destaca que puede generar nuevas formas de imposicion y pater-
nalismo, alejamiento del sufrimiento emocional, excesiva preponderancia de la razén, no
tener en cuenta las razones socioecondémicas y que las resoluciones se planteen desde un
punto de vista individual sin considerar el papel de las familias, redes de apoyo social, o
grupos (Busquets, Cuxart, Dominguez-Alcén, Ramid, 2019: 23-25). Respecto al principio
de autonomia las criticas se refieren al riesgo de pasar de una relacion paternalista en la
que decide el profesional, a una relacion contractual en la que el profesional se retira des-
pués de informar dejando la decisiéon en manos de la persona, obviando que si bien las
personas precisan informacion, también suelen precisar ayuda para comprenderla, situarla
en su caso concreto, requieren puntos de vista diferentes, precisan compartirla con sus
seres queridos (Busquets y Cais, 2017).

El segundo problema que plantea la visiéon principista es la escasa consideracion de los

comités acerca del cuidado y satisfaccion de las necesidades basicas. La adaptacion de
la vida cotidiana a los requerimientos de la hospitalizacion, los tratamientos, las rutinas, las
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normas generales de las instituciones, etc. no entrafan ningun tipo de discusion, aunque
Nno se niegue su importancia; no se cuestionan las condiciones de los cuidados basicos,
por ejemplo no se plantea respetar el descanso y suefio durante la hospitalizaciéon, no se
trata, ni tiene presencia la proteccion de la intimidad en habitaciones compartidas durante
la higiene, realizacion de técnicas, entrevistas o en la visita médica. Situaciones que son
frecuentes en los hospitales. En la practica estas situaciones se resuelven de acuerdo al
grado de sensibilidad de los profesionales, pero escasamente llegan al comité. Las enfer-
meras reportan niveles de conflicto moral cuando el cuidado no se realiza en condiciones
optimas, pero en general la puesta en practica del cuidado no se debate en los comités, ni
tampoco las enfermeras realizan consultas en este sentido.

La priorizacion y atenciéon durante la pandemia COVID-19 es un ejemplo de lo expuesto
en el parrafo anterior. En los debates y todas las decisiones tomadas se ha priorizado
siempre el triaje segun gravedad, la priorizacion de los ingresos hospitalarios y los proto-
colos de tratamiento, teniendo en cuenta como valor principal la protecciéon de la salud
publica. En cambio el debate del cuidado, sobre todo al final de la vida y la importancia
de una muerte digna, han quedado relegados a un segundo plano, dejando a las per-
sonas en soledad, lo que resulta inadmisible desde el cuidado. (Consuegra-Fernandez y
Fernandez Truijillo, 2020). La toma de decisiones, ha implicado un alto estrés en los pro-
fesionales dificultando la posibilidad de andlisis y discusion de cémo cuidar a personas
con COVID-19 vy, sobre todo, como flexibilizar y adaptar la atenciéon para hacer posibles
las visitas de familiares, facilitando el acompafiamiento y evitando la muerte en soledad.
El respeto por la autonomia, su promocién y el procurar un proceso de muerte digna han
quedado relegados por los requerimientos de la seguridad, sin que se hayan buscado, a
veces ni siquiera planteado, alternativas viables de cuidado. Hacer compatible la relacion
familiar con el tratamiento de la persona enferma y la seguridad de todos es una cuestion
que compete a toda las organizacion, es su responsabilidad ética. Desde una aplicacion
de los principios bioéticos se ha faltado a la beneficencia, incurriendo a veces en la no
maleficencia ya que, al buscar el balance entre riesgos y beneficios, solo se ha tenido en
cuenta el posible contagio sin considerar los efectos negativos conocidos del aislamiento
prolongado, ni las dificultades para realizar el duelo en las familias. De esta manera la
seguridad se ha planteado como unico criterio de beneficencia. Al mismo tiempo también
la autonomia se ha visto limitada ya que las personas y familias no han podido participar
en las decisiones. Sin embargo hay que reconocer que la vision del cuidado ha estado
presente en las actuaciones de profesionales concretos que, con imaginacion ética, han
hecho posible la relacién de confianza y el contacto con los seres queridos. También
algunas instituciones han puesto en practica mecanismos, utilizando la tecnologia, para
el contacto familiar. Son ejemplos individuales e institucionales que dan cuenta de la sen-
sibilidad ética profesional, pero también de que es preciso que el cuidado forme parte del
discurso ético y de las politicas institucionales (Comite de Biogtica de Catalunya, 2020:
19-26). El comité de bioética, y las enfermeras en él, tienen un papel clave para que, en
las situaciones de incertidumbre, el marco ético del cuidado fomente la oportunidad ofre-
cer realmente una atencion segura.
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ESTUDIO DE CASO

Aurora, es una mujer de 39 afios, con una situacién de salud muy comprometida.
Padece una enfermedad autoinmune severa, corticoide dependiente, que ha cursado con
asma grave comportando varias paradas cardiorrespiratorias. Ademas padece diabetes
mellitus, sindrome de Cushing y osteoporosis. Presenta déficit de vision por lo que es to-
talmente dependiente en las actividades de la vida diaria, requiriendo silla de ruedas para
sus desplazamientos. Precisa oxigeno domiciliario y nebulizaciones. Es madre de 3 hijos,
de 14 y 15 afios de una primera pareja que viven con el padre, y de un hijo de 6 afios, de
su segunda pareja, que nacié prematuro presentando autismo y que, actualmente, sigue
tomando biberones y no camina. No dispone de domicilio y ella y su pareja actual han
ocupado un piso. Esta segunda pareja es quien cuidaba de ella y del nifio. Debido a multi-
ples infecciones con abscesos intra-abdominales, micosis sistémica e infeccion del tracto
urinario (ITU) ha precisado hospitalizacion en diversas ocasiones. Desde el Ultimo ingreso
presenta una Ulcera de decubito en trocanter, por lo que esta en régimen de hospitaliza-
cion domiciliaria (HAD), recibiendo cada dos o tres dias la visita del equipo de salud para
realizar la cura de la Ulcera con terapia de presion negativa (VAC).

La primera consulta al comité la realiza el equipo de hospitalizacion domiciliaria y viene
motivado a raiz de la negativa de Aurora a la propuesta de traslado al hospital debido a
un episodio de seis dias de fiebre de que no remite tras ser tratado con antibidticos. Se
le propone la conveniencia de trasladarla al servicio de urgencias para realizarle un TAC,
aprovechando que la médico del equipo que la atiende, con la que tiene muy buena rela-
cion de confianza, esta de guardia. Pero Aurora se niega a ir al hospital, alegando que no
quiere salir de casa. A partir de este momento Aurora y su pareja rompen la comunicacion
que realizaban periédicamente con el equipo de hospitalizacion domiciliaria, no responden
a las llamadas telefonicas ni contestan a los mensajes, tal y como si habian hecho hasta
el momento. También se niegan a abrir la puerta del domicilio cuando la enfermera acu-
de para curarle la Ulcera. La hospitalizacion domiciliaria es una modalidad asistencial en
la que el seguimiento de un equipo de salud hace posible que tratamientos activos que
requeririan ingreso hospitalario puedan llevarse a cabo en el domicilio. Se trata de una hos-
pitalizacion domiciliaria (HAD) a la que le precede la firma un contrato de consentimiento
aceptando que los profesionales la atiendan en casa. Aurora habia firmado ese contrato
al inicio del tratamiento constando en su historia clinica como ingresada en el domicilio.
Este contrato, en este caso, se ha roto tacitamente al negar Aurora el acceso al domicilio
y no dar respuesta a los ofrecimientos de asistencia. En vista de ello el equipo de hospita-
lizacion domiciliaria ha dado de alta a Aurora en su programa de atencion, quedando ésta
vinculada al equipo de atencion primaria.

La segunda consulta del caso la realizan las enfermeras del centro de atencion primaria
motivada por la imposibilidad de llevar a cabo el cuidado dado que Aurora y su pareja
precisan de una dedicacion y material del que el equipo no dispone. Solo se pueden pro-
porcionar cuidados minimos de la Ulcera, siendo una mujer que precisa atencion diaria,
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por la cura de la lesiéon y por el seguimiento de todos sus problemas de salud. Su plan de
cuidados, segun las enfermeras, deberia contemplar un seguimiento constante relativo a
todas las necesidades basicas, que junto a los requerimientos del cuidado de la lesion,
que ha empeorado desde el alta de hospitalizacion a domicilio, es imposible de asumir por
las enfermeras del CAP.

DELIBERACION DEL COMITE

El problema ético, que el equipo médico de hospitalizacion domiciliaria plantea al
comité, es el de una mujer con un grave problema de sepsis que se niega a ir al hospital
y no permite la entrada en el domicilio de los profesionales. La paciente ha sido informada
de la gravedad que puede conllevar el no ser tratada dptimamente, ya que el antibiético
administrado hasta ahora esta siendo un tratamiento futil. A su vez la negativa impide la
cura de la Ulcera.

Se trata de una muijer orientada y consciente, que el equipo médico considera competente
para tomar la decision sobre el ingreso hospitalario a pesar de su fragilidad fisica y socioe-
condémica. El comité entiende que se debe respetar su derecho a ejercer autbnomamente.
El derecho a la autonomia reconoce que la persona, si comprende la informacion y las
posibles consecuencias de las decisiones, tiene capacidad de tomar decisiones. En este
caso, a pesar de que Aurora no ha verbalizado directamente el rechazo al tratamiento
antibidtico, su negacion a ir a urgencias y, posteriormente, el no responder a las llamadas
telefénicas del equipo asistencial, ni abrirles la puerta del domicilio indican un rechazo y ne-
gacion a recibir atencion. El caso es conocido por la trabajadora social que hace un segui-
miento del hijo de 6 afios. Como en todos los casos, y con mayor pormenorizacion en los
de rechazo, se recomienda dejar constancia en la historia clinica de todas las actuaciones
realizadas por el equipo formado por médicos y enfermeras, entre las que se encuentra el
alta de la paciente de la hospitalizacion a domicilio, justificada por su respuesta.

En la deliberacion del CEA se discute la validez del rechazo. Recuerdan que debe ser ex-
plicito y concreto, y que no se debe dar por valido un rechazo general manifestado por una
conducta de evitacion. Por ello insta al equipo a tratar de conocer los motivos del rechazo
para poder facilitar algun tipo de apoyo. Algunos miembros alegan que seguramente es
una negativa a separarse de su hijo, que precisa una atencién continua. Otros miembros
exponen la posibilidad de que en un periodo breve se agrave su situacion clinica y que
seguramente, ella misma o su pareja, se pondran en contacto con el CAP o con el mismo
equipo HAD. En el peor de los casos su propia situacion de salud la puede derivar a una
asistencia en urgencias.

El comité determina que a pesar de la extrema fragilidad de Aurora, sin su consentimiento

y colaboracion, es imposible acceder al domicilio ni seguir proporcionandole los cuidados
que precisa. Considera que es autbnoma para tomar decisiones y que no se puede actuar
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en contra de su voluntad forzando un ingreso. De esta manera, la propuesta profesional
centrada en el tratamiento de la sepsis y la cura de la lesion ulcerosa, no puede llevarse a
cabo. La gestién de su tratamiento y cuidado, aun teniendo en cuenta la complejidad de
su situacion clinica, queda en manos de Aurora. En este caso la capacidad de tomar deci-
siones por si misma se argumenta como el valor principal y por ello incluso hay miembros
del comité que esperan que, frente a un mas que posible empeoramiento de su situacion
clinica, sea ella misma quien acuda a urgencias. Sin embargo el comité indica la prioridad
de restablecer puentes de comunicacion para asegurar que Aurora tiene y comprende
toda la informacién, tratando de confirmar que se trata, realmente, de una decision auto-
noma. En el documento de la resolucion del CEA se argumenta que la actuacion de los
profesionales es limitada, que se debe respetar la decisidon tomada por la mujer, y asegurar
la atencion cuando ella lo solicite. Consciente de que la situacion de Aurora puede cam-
biar en breve, el CEA permanece a disposicion del equipo asistencial por si es necesario
revalorar la situacion.

En la segunda consulta al comité del mismo caso es presentada por las enfermeras del
equipo de atencion primaria. Informan de un problema ético relacionado con su vivencia
de no poder atender a Aurora y su pareja tal y como deberian ser tratados. Es un tema de
responsabilidad profesional que, ya sea por falta de recursos ya sea por las caracteristicas
de extrema vulnerabilidad y de dependencia de Aurora, genera un elevado estrés moral
muy dificil de gestionar en las enfermeras del equipo de atencién primaria. Pero el CEA
desestima el caso al considerar que al comité no le corresponde deliberar sobre ello por
tratarse de una cuestiéon de falta recursos y personal.

Caso consultado a un CEA el dia 15 de abril de 2020 por un equipo médico de atencion
domiciliaria.

Miembros del CEA: 10 (tres enfermeras, tres médicos, una trabajadora social, una aboga-
da, una psicologa, y un miembro externo de la institucion).

ANALISIS DEL CASO EN LA PERSPECTIVA
DE LA ETICA DEL CUIDADO

El interrogante ético que plantea este caso desde la ética del cuidado, es ¢,de qué
manera los servicios de salud pueden ayudar a mejorar la situacion de Aurora y de su
familia? La tension entre la beneficencia y la autonomia surge cuando Aurora se niega a ir
al hospital para realizar las pruebas que ayudarian a encontrar un mejor tratamiento para
su problema séptico. Su aparente conducta posterior, de evitacion de la atencién en su
domicilio, se ha presentado como una dicotomia haciendo imposible un abordaje integral.
Mas aun, la insistencia de los profesionales parece que la condicionan a romper la relacion
con todo el equipo, incluso a no aceptar la visita de la enfermera, que no puede realizar la
cura de la Ulcera. Desde la posicién del profesional parece incomprensible que se niegue
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a realizarse un TAC, ya que es una prueba facil sin complicaciones aparentes, pero desde
la perspectiva del cuidado las preguntas en cuestion son: ¢,qué esperan Aurora y su familia
de los equipos de salud? ;cudl es el significado de “centrar la atenciéon en la persona” en
este caso? ¢respetar su autonomia implica desasistirla? Partiendo de la premisa de que
cuidar siempre es posible, la preocupacion profesional es ayudar a Aurora a vivir su situa-
cion de la forma mas saludable posible para ella'y para su familia.

Retirar a Aurora del programa de hospitalizacion domiciliaria y pasarla al seguimiento del
Centro de Asistencia Primaria no es una decision de cuidados. Desde la ética del cuidado
la resolucion del comité puede ser vista como un abandono: se sabe que los problemas
médicos son graves y que la lesion ulcerosa va a empeorar. Ademas el caso presenta una
situacion social extremadamente fragil que influye en la salud de toda la familia. Sin embar-
go, se ha actuado como si Aurora pudiera tomar decisiones exclusivamente basadas en
la razon, obviando la influencia de su contexto, de su percepcion personal, de sus senti-
mientos y de sus miedos. Para la ética del cuidado, no se trata de valorar su competencia
sino de ayudarla a ser lo mas competente posible (Busquets, 2019). Dada su situacion,
tanto fisica como social, es muy probable que el contexto en el que vive condicione sus
decisiones. Por ello no se la puede dejar sola, ni en la toma de decisiones clinicas, ni en la
gestion de su vida. Y también hay que considerar el papel de su pareja, incluyéndola en el
plan de atencién. La extrema vulnerabilidad que presenta esta familia precisa una amplia
contextualizacion para, de esta forma, poder atenderles realmente de acuerdo al respeto
por su autonomia.

Serian imprescindibles algunos datos adicionales para analizar el alcance ético de esta
situacion y organizar el cuidado y atencion. El caso se sustenta en suposiciones derivadas
de la conducta de Aurora y de su pareja, pero nada se sabe, en realidad, de como viven'y
de cdmo plantean su vida. Parece un desacierto que la trabajadora social no forme parte
de la discusion y que las enfermeras no aporten referencias a las necesidades de vida
cotidiana: nutricién, movilizacion, reposo-suefio, higiene personal, eliminacion, ni cémo se
atienden las necesidades del hijo o del papel de la pareja. Es necesaria la informacion de
como es la vida cotidiana de esta familia con un nifio con autismo importante, cémo es la
distribucion de tareas en el hogar, cual es el papel del padre, cémo resuelven los proble-
mas cotidianos, si tienen alguna red de ayuda, su posicion econémica, social, etc., como
también es fundamental conocer la experiencia de Aurora en sus ingresos hospitalarios
anteriores. Todo ello forma parte de su contexto emocional y cognitivo y permite entender
que, a pesar de que la médico del equipo de hospitalizacion a domicilio se compromete
a estar presente durante la estancia en urgencias, Aurora se sigue negando. Para la ética
del cuidado las relaciones interpersonales son cruciales y, por ello, si bien la promesa de
la médico es un acto de cuidado, cabe pensar que la relaciéon de confianza en el domicilio
no es extrapolable a la relacion en el hospital, en la que intervienen mas actores y de la que
Aurora ya tiene experiencias previas quiza negativas. A su vez la confianza con la médico
no le garantiza coémo sera el seguimiento de la vida en su casa, para la familia —pareja e
hijo— si acepta el ingreso. No se puede saber sin escuchar su punto de vista.
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Es imprescindible incorporar a Aurora a la situacion de cuidado, y si ella lo desea incluir
también a su pareja. No como receptores pasivos del cuidado, ayuda o atencion, sino
como gestores del mismo. Su participacion es imprescindible para, desde su experiencia
y vivencia de la necesidad de ayuda, adaptar el cuidado y la atenciéon a su situacion parti-
cular de vida. De esa forma se trata de proporcionar una atencion realmente centrada en
la persona. Lo que requiere acompanamiento profesional, en su enfermedad o problema
clinico, como parte de su experiencia vital. El caracter democratizador del cuidado significa
que Aurora, su pareja y los responsables de su atencion, se unen para encontrar las for-
mas y maneras de proteger su salud, promover e incrementar en lo posible, la capacidad
y competencia de autocuidarse. Por ejemplo, la médico con la que tiene una relacion de
confianza y la enfermera que le cuida la Ulcera pueden ir al domicilio y tratar de ofrecerles
reanudar el seguimiento, al menos para poder ayudarla en la curacion de la herida, el con-
trol de la diabetes y la oxigenacion. Es importante estar alerta a posibles manifestaciones
de poder, como por ejemplo “si no te dejas curar la herida iras mucho peor”. Lo mas dificil
es darle a entender el verdadero deseo de ayuda, sin ninguna coaccion. Desde la ética del
cuidado no hay una solucién preestablecida, sino que se va encontrando a medida que se
construye la relacion. Por eso es importante que quienes vayan al domicilio hayan reflexio-
nado seriamente a cerca de sus propios sentimientos hacia esta familia, de forma que su
respuesta sea profesional. El cuidado busca soluciones especificas en casos concretos.
Quizé frente a esta propuesta algunos profesionales puedan argumentar que es imposible
en todos los casos realizar el cuidado o la atencién tal y como la persona desea y espera.
Es una objecion posible, pero se trata de concretar los principios universales a las perso-
nas concretas. Asi, el principio de respeto por la persona y sus formas de vida se concreta
en adaptar la atencion domiciliaria a su deseo sustentado por razones aceptables. Y al
desplazar el foco del ingreso hospitalario y colocarlo en el bienestar de Aurora se facilita
restablecer o iniciar relaciones de confianza desde las que, realmente, se pueda atender y
cuidar la situacion especifica de esta familia. En la exposicidn del caso no se hace referen-
cia a como se ha llevado a cabo el traslado de la atencion de Aurora al equipo de atencion
primaria, que por su complejidad requeriria mas de una reunidon conjunta de trabajo. No
se hace referencia a como se ha informado a Aurora de ese cambio. Para el cuidado este
cambio de equipo requiere en primer lugar que ella lo conozca y seguidamente una plani-
ficacion pormenorizada y posterior seguimiento.

La segunda consulta al comité, que realizan las enfermeras del centro de atencién pri-
maria, plantea el alcance ético de la gestion de los recursos. Desde la ética del cuidado
pueden hacerse algunas criticas a la negativa a aceptar el caso: la primera es que el co-
mité, al determinar que el caso no es de su competencia y remitir a las enfermeras a sus
responsables gestoras, da a entender que la ética no esta implicada en la gestion y que la
calidad del cuidado no es un asunto ético del que el comité tenga que ocuparse. Y nada
mas lejos de la realidad, el compromiso ético de las instituciones es irrenunciable, en tanto
que son lugares/espacios creados para el bien comun y deben facilitar las condiciones
para la realizacion del cuidado. Tronto acufia un nuevo concepto para estas situaciones
“la irresponsabilidad privilegiada” haciendo referencia al hecho que tiene lugar cuando per-
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sonas que ocupan posiciones relativas de poder evitan sus responsabilidades de cuidado
porque se las reasignan a otras (Tronto, 2017). Actualmente la mayoria de instituciones
estan avanzando hacia una reflexion centrada en la estructura y el funcionamiento de las
organizaciones de la salud, siendo conscientes de su influencia en los conflictos éticos
(Simdn, 2002). El comité, como parte esencial de la organizacion, no puede obviar su res-
ponsabilidad para que la atencion y el cuidado puedan llevarse a cabo cumpliendo los re-
quisitos éticos y bioéticos. En el caso analizado la responsabilidad del comité en el cuidado
de Aurora, sabiendo que la dificultad que lo acompafa, implica defender una asignacion
especial de recursos, tanto personales como sociales.

Otro aspecto que el comité omite es el cuidado de las enfermeras del equipo de atencion pri-
maria. La consulta no se refiere a un problema ético sobre como actuar; ellas saben qué ha-
cer, pero su problema ético es que no disponen de recursos ni pueden realizar los cambios
o modificaciones necesarios para obtenerlos. Es una situacion de sufrimiento definida como
“angustia moral” (Carnevale, 2013), que al no ser tenida en cuenta incrementa, si cabe, la
ansiedad porque ademas de no poder cuidar adecuadamente no se reconoce la situacion
como problema ético. Las enfermeras de unidades oncoldgicas iniciaron trabajos de investi-
gacion acerca de la angustia moral, hallando tres grandes grupos de factores que la originan
(Vargas y Concha, 2019): (1) se refieren a la institucion e incluyen, por ejemplo el clima ético,
la cultura evasiva y los recursos que la institucion pone en juego para desarrollar la ética; (2)
las situaciones clinicas complejas, por ejemplo el manejo del dolor, la entrega de informacion,
el tratamiento futil y la asistencia al paciente y su familia; y (3) agrupan los problemas deriva-
dos de las relaciones interpersonales, por ejemplo una comunicacion deficiente, las relacio-
nes de poder o la confianza en la competencia del equipo. En el caso de las enfermeras de
atencion primaria que cuidan a Aurora se encuentran presenten los tres factores.

La propuesta desde la ética del cuidado estéa en la linea de buscar las formas de restable-
cer las relaciones —entre los profesionales y Aurora y su pareja, y entre los profesionales
entre si—y considerar ademas la importancia del contexto, tanto de vida de Aurora y fami-
lia, como el contexto en el que tiene lugar el cuidado. Para ello, el esfuerzo se encamina a
establecer la dinamica de trabajo entre los dos equipos de atencién, el de hospitalizacion
domiciliaria, y el de atencion primaria, a fin de establecer las responsabilidades de cada
cual y determinar, de forma pormenorizada, la situacion clinica y social y los cuidados que
de ella se derivan, con la participacion de la trabajadora social. Es esencial incluir a Aurora
y Su pareja en la gestion del plan de atencion, en la medida que puedan participar, centran-
do el esfuerzo en las necesidades para la vida, incluyendo las derivadas de sus problemas
médicos. Asi, lo esencial es cuidar y en esa dinamica, en lo posible, tratar.

Restablecer la relacion implica darle a entender a Aurora, que va a ser cuidada tal y como
ella pide, adaptando los cuidados, las técnicas, procedimientos y tratamientos en el do-
micilio, obviando al menos de momento, la posibilidad de ingreso hospitalario. De esta
manera Aurora puede percibir que el equipo esta su lado acompafiandola en esa situacion
de vida dificil, en la que, el equipo vy la familia, se unen para buscar, ofrecer e implementar
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las mejores soluciones posibles, aceptables para Aurora. Asi se fomenta realmente su au-
tonomia a través de ayudarla a definir su responsabilidad con la ayuda de los profesionales
con mayor empatia, capacidad de comunicacion sincera y presencia cuidadora.

Reflexidon sobre opciones innovadoras y participativas

En los Comités de Etica Asistencial un enfoque exclusivamente principista puede
llevar a deliberaciones y conclusiones erréneas, sobre todo cuando el problema se define
desde la enfermedad, su diagnéstico y tratamiento. Centrar la atencion en la persona con
alteraciones de salud implica considerar, con la misma importancia, como se modifican las
necesidades en la vida cotidiana a causa de la enfermedad y el tratamiento. Los comités
de ética han de seguir avanzando incluyendo el cuidado como una prioridad, tanto en el
contenido como en la forma de llevar a cabo el trabajo del propio comité.

La ética del cuidado proporciona un marco de referencia que ayuda a visualizar las situa-
ciones desde una perspectiva amplia. Incluye los problemas clinicos concretos, pero no se
centra en ellos, sino en las personas involucradas, sus responsabilidades y posibilidades
y, en el lugar/espacio en el que ocurren. En los equipos es esencial favorecer que se es-
tablezca una red de apoyo entre los profesionales que ayude, sobre todo en casos com-
plejos, a establecer responsabilidades compartidas. En las personas atendidas implica un
respeto real a su autonomia, no solo en la toma de decisiones, sino también en la provision
de atenciéon desde el respeto por sus valores, creencias y formas de hacer.

La participacion enfermera es esencial. Su trayectoria de formacion la capacita, ya desde
el inicio, a mantener una mirada que conjuga la salud y la vida cotidiana, asi como la ayuda
a vivir lo mejor posible las situaciones de enfermedad o de fin de vida. Por ello es crucial
dar voz al cuidado, lo que implica reconocer el valor del trabajo de cuidado y promover
y facilitar la escucha de la voz a las personas atendidas. En ocasiones, como en el caso
clinico analizado, resulta paraddjica la interpretacion que se realiza del “cumplimiento del
principio de autonomia”. Es imprescindible repensar y debatir cudl es el significado de la
autonomia en la toma de decisiones y en la satisfaccion de las necesidades para la vida. La
ética del cuidado en los comités de ética ayuda a cuidar cuidando, re-elaborando el papel
del propio comité y ayudando a los profesionales gestores y asistenciales a, realmente,
abandonar las conductas paternalistas y autoritarias promoviendo el desarrollo y avance
de la democratizacion del cuidado.

En la presentacion y deliberacion de los casos, cuando son presentados por otros profe-
sionales, es importante incorporar a las enfermeras responsables del cuidado para consi-
derar y tener en cuenta las necesidades para la vida cotidiana y la vivencia de la persona
atendida. Asi mismo, es preciso la creacién de espacios para la deliberacion ética que
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promuevan visualizar los problemas derivados del cuidado y la busca de soluciones con-
tando con la participacion de todas las personas que intervienen en las situaciones de
cuidado. Para ello es preciso el compromiso de las enfermeras responsables en la gestion,
que son quienes pueden favorecer las condiciones para hacerlo posible, y el compromiso
de las enfermeras asistenciales que defiendan y promuevan el cuidado en cada una de sus
acciones. La corresponsabilidad ética es el compromiso profesional que se adquiere y es
una medida importante que facilita la deliberacién y el crecimiento personal y profesional.
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Etica en las organizaciones:
Comité de Etica Institucional

La ética de una institucion no se construye de forma espontanea, tiene un amplio
recorrido que nace de los valores y la cultura propios de la organizacion, de la manera
de actuar, y de los compromisos éticos con la sociedad. En este capitulo, pretendemos
compartir nuestra experiencia de como hemos hecho este camino, de como hemos com-
plementado la ética institucional con la ética profesional. Un recorrido donde la ética del
cuidado ha tenido un papel crucial en la evolucion y transformacion de la organizacion, a
través de la concrecién de los valores que subyacen en el cuidado y cdmo éstos se alinean
con los valores institucionales, complementandose y sumando valor. Estamos convenci-
das que cuando los valores de la bioética se aplican conjuntamente con los valores del
cuidado, éste Ultimo actia como transformador, obteniendo un resultado final mas flexible
y global. En toda esta experiencia, la profesién enfermera ha sido clave para liderar este
proyecto de implementacion de un modelo de atencion, que ha sido la palanca de cambio
para llegar a una propuesta concreta de marco ético, y poder reflexionar sobre las condi-
ciones necesarias para llevar la teoria a la practica.

La ética institucional ayuda a revisar de forma razonada y compartida, las conductas y
normas morales que conviven y tejen las acciones de las organizaciones. La Fundacié Sa-
nitaria Mollet (FSM) es una institucion sin animo de lucro, creada el afio 1996, que ofrece
servicios especializados de salud y de cuidado social. La FSM gestiona el Hospital de Agu-
dos de Mollet y el Hospital Socio-sanitario, el Centro de Salud Mental Jaume Vilaseca, las
residencias Santa Rosa de Mollet y Pedra Serrada de Parets de atencion a personas ma-
yores y la residencia La Vinyota de Mollet para la atencion de personas con discapacidad
intelectual. El trabajo ético cuenta con varios grupos y/o comités que de forma colegiada
se ocupan de velar por la ética institucional y por el fomento y desarrollo de conductas
éticas en los profesionales: el Comité de Etica Asistencial (CEA), el Comité de Etica Insti-
tucional (CEI) y los espacios de reflexion Etica (ERE). El Comité de Etica Institucional (CEI)
se constituyd en el afo 2019, liderado por el comité de direccion formado por miembros
del patronato de la institucion y representantes de la ciudadania. En este comité también
participan un representante de cada centro de atencion.

La finalidad del comité, desde sus inicios, es explicitar el compromiso ético de la organiza-
cioén, consensuando los valores y los compromisos éticos, asi como las formas y maneras
de sus profesionales de llevarlo a cabo. Trata de poner en valor cémo hacer, qué estilo y
bajo qué modelo, describiendo el coédigo ético como guia a seguir para llevar a cabo la
responsabilidad ética de forma individual y colectiva. El cédigo se planted como un docu-
mento propositivo, no normativo, vivo y compartido por los profesionales y por las diferen-
tes partes interesadas (stakeholders), recogiendo las reflexiones que inspiran y motivan la
construccion de una organizacion ética.

216



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 11 - Responsabilidad de la calidad ética Institucional:
Comité de ética institucional y espacios de reflexion ética

El Comité de Etica Institucional es un espacio de reflexién y de promocién de los com-
portamientos éticos de todas las personas que forman parte de la organizacion. Es el
“paraguas” que, desde su posicion estratégica y global y su caracter transversal, for-
mula y propone la propuesta ética de la institucion, como guidn a seguir para conseguir
avanzar hacia la calidad ética. Tiene una doble mirada, una mas externa dirigida hacia
la sociedad y otra interna que esta mas enfocada a asegurar que la propuesta ética se
aplique en la practica diaria. Se preocupa también de asegurar que la relacién con los
profesionales se sostenga en una base ética que esté alineada con los valores de la
institucion. Esta orientado a asesorar desde la bioética posibles conflictos éticos que se
plantean en la asistencia, elabora protocolos asistenciales y se responsabiliza y participa
de la formacién en bioética de la institucion. Su mirada es interna y hace de puente entre
lo que esta pasando en la practica en la atencion directa con las personas, la vision de
los profesionales y el contexto donde se desarrolla la situacion concreta. La ética insti-
tucional ha de ser capaz de legitimar de forma practica la mision, vision y valores de la
organizacion definiendo las acciones y actividades. Para ello, es importante afianzar los
compromisos personales y de los equipos, comprometiendo toda la comunicacion de
la institucion, concienciando del significado de las palabras y los silencios y su impacto
ético. Se trata de un trabajo ético que facilite ir construyendo el caracter moral de todos
los actores comprometidos en la atencion a la salud que, de forma dinamica y partici-
pativa, actualicen los principios y valores y los expliciten en conductas. La propuesta
ética de la FSM pretende ser inspiradora para conseguir un mundo mejor, mas justo,
mas solidario y mas respetuoso. Por ello, se hace necesario que el codigo ético de la
institucion no suponga Unicamente una declaracion de principios, sino que vaya mas alla
y transforme la organizacion, consiguiendo que la calidad asistencial y la calidez de los
profesionales sean complementarias, para asi poder construir una organizacion donde
los profesionales y las personas atendidas puedan ser felices y dar felicidad (Codigo
Institucional FSM, 2019).

El liderazgo enfermero
en el Comité de Etica Asistencial

Las enfermeras habitualmente han prestado atenciéon a la ética del cuidado, en-
tendiendo el cuidado como valor nuclear de la profesion a la que da sentido. Desde la
formacion baésica, las enfermeras aprenden a ser las garantes y la voz de las personas
atendidas, de las personas sujeto del cuidado enfermero. El hecho de que las enfermeras
estén cerca de las personas, las posiciona a poder garantizar el cuidado ético, es una
ventaja cualitativa que hace que la profesion enfermera sea la disciplina que mas pericia y
conocimiento puede aportar para mejorar el cuidado y garantizarlo desde la perspectiva
de la ética del cuidado. Es necesario que las enfermeras potencien sus competencias para
llevar a cabo un discurso clinico y ético firme. Y asi poder hacer tangible el mundo invisible
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de los cuidados (Kohlen, 2007). De acuerdo con Begofia Roman desde la ética civica hace
falta explicitar el derecho a ser cuidado. En la ética del cuidado entran en juego muchos
valores “intangibles”. La calidad del cuidado dice mucho de la cualidad moral y ética de
una sociedad: es inherente a esta ética dar razones para vivir, para “perseverar en €l ser”,
y si es al final de la vida, para estar agradecidos de haber vivido en un entorno adecuado
y ajustado (Roman, 2009).

En el ambito de la atencién a la salud, las enfermeras son las expertas en el cuidado.
Kohlen (2007), reflexiona sobre cémo se identifica la ética del cuidado en “las palabras”
de los miembros del comité de ética. Bjorklund (2004) analiza el trabajo de Liaschenko
y Rodney que investiga las preocupaciones éticas de las enfermeras, y refleja la invisibi-
lidad de sus conflictos al realizar trabajos de cuidado que se mueven en el mundo de lo
invisible, de lo que no tiene valor. La investigacion preguntaba si esos conflictos y preo-
cupaciones tenian cabida en el debate bioético y si se presentaban los problemas de la
atencion y del cuidado en los comités de ética. Las enfermeras son quienes pueden tras-
ladar al trabajo del comité la experiencia de la persona atendida y/o de su familia, aportar
datos de su situacion concreta, expresar preguntas, puntos de vista y percepciones. Las
enfermeras deben posicionarse dentro de los CEAs como garantes del cuidado de las
personas atendidas articulando y defendiendo proactivamente su autonomia, derechos
e intereses. La defensa de la enfermera ocurre cuando el comité promueve la comunica-
cién efectiva y alienta una mayor participacion de las enfermeras. Por ejemplo, esto tiene
lugar cuando una enfermera lleva al CEA un caso en el que hay un posible dilema ético
relacionado con el cuidado de la persona atendida, donde se ponen en conflicto valores
de la persona con los objetivos de atencion, tratamiento o manejo del plan terapéutico.
Por una parte, la enfermera es capaz de exponer los hechos porque se crea un ambiente
favorable de escucha activa por parte del resto de miembros del comité, y por otra la
discusion del caso es considerada por el CEA dandole la importancia y relevancia que
le corresponden.

El liderazgo enfermero en el Comité de Etica Asistencial (CEA) de la FSM ha estado siem-
pre presente, y ha sido el motor de cambio para la adopcién de un modelo de atencién
institucional que complemente la Etica de la Justicia y de los Principios con la Etica del
Cuidado, impregnando de sentimientos el posible exceso de racionalismo de los profe-
sionales, ademas de contextualizar el cuidado en el campo de los principios bioéticos y
de los valores del cuidado. Concretamente, en la FSM la direcciéon enfermera ha liderado
el grupo promotor multidisciplinar que ha tenido como objetivo explicitar los valores de la
ética del cuidado y agruparlos en categorias, a partir de las cuales se fueron desgranando
comportamientos y conductas, luego se complementaron con los valores de la ética de
la justicia. El resultado ha sido la creacién de la rueda de los ocho principios que definen
el modelo de atencion de la FSM. Esto ha ayudado a sensibilizar e impregnar al resto de
la organizacion en estos valores y principios que estan mas cerca de la ética del cuidado
y que complementa con la ética de la justicia, enriqueciendo la perspectiva ética de toda
la institucion.
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La perspectiva de los CEA en la calidad asistencial

El Comité de Etica Asistencial es un érgano consultivo y asesor de la institucion, que
impulsa y promueve la identificacion de la calidad ética como parte esencial de la calidad total
de la organizacion. Ha de ser capaz de identificar estandares, estrategias e indicadores que
permitan evaluar los resultados obtenidos de acuerdo con los objetivos y acciones planifica-
das. La responsabilidad de la calidad ética de la Institucion pertenece en primera instancia a
la gobernanza, es decir al comité de direccion. Sin embargo, el Comité de Etica Asistencial
también es una pieza clave dentro de la estrategia de calidad ya que, con sus propuestas de
trabajo y analisis de casos clinicos, asi como el registro de los datos de su actividad y evalua-
cion, contribuye en la mejora asistencial (Comite de Bioetica de Catalunya, 2013).

Desde nuestra experiencia, consideramos importante que las actividades del CEA se des-
centralicen para poder llegar a todos los procesos asistenciales, que es donde ocurren los
verdaderos encuentros con las personas atendidas y donde puede haber mas generacion
de conflictos éticos y/o de procesos de mejora. Para ello, de acuerdo a Wilson Ross (1993:
18, 14 y 15) citamos diferentes propuestas:

¢ Organizar reuniones con los responsables de los cuidados enfermeros de los diversos
departamentos de la institucion, gestores o supervisores para identificar, hacer presen-
tes y debatir las cuestiones éticas que surgen en las diferentes unidades. Explorar las
formas de como el comité de ética podria ayudar a los diferentes responsables de cui-
dados a desarrollar las habilidades para resolver algunos de estos temas.

e Aprovechar los encuentros informales (comida, merienda, etc.) para dialogar sobre ca-
S0s 0 situaciones paradigmaticas en las diferentes unidades o servicios.

e Solicitar a un enfermera, médico o trabajadora social que muestre cémo lleva a cabo,
desarrolla procesos como por ejemplo: facilitar informacion sobre el Documento de Vo-
luntades Anticipadas a las personas que atiende, cdmo explica la toma de decisiones
clinicas a personas que viven la etapa de final de vida o cémo realiza la comunicacion
de malas noticias. Son situaciones que pueden recrearse mediante un juego de rol con
miembros del comité, u otras personas del entorno asistencial o docente.

e Averiguar si las personas atendidas y las familias conocen que el centro dispone de un
comité de ética. Si lo desconocen, preguntarles qué piensan que deberia/podria hacer.
Compartir esta informacién con los miembros de otros comités.

En relacion a la consulta de casos clinicos es importante ir mas alla de la presentacion
formal del conflicto y de los principios o valores implicados. Es necesario incluir, de forma
sistematica, la reflexion sobre los aspectos del cuidado, cémo se han tomado las decisio-
nes hasta el momento, y como se ha tenido en cuenta a la persona afectada y a su familia.
Para la resolucion del caso es fundamental reflexionar sobre como se ha realizado, hasta
el momento, la toma de decisiones. Si se ha tenido en cuenta la voz de las personas aten-
didas y a sus familias y como se ha llevado a cabo el trabajo en equipo.
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Los valores institucionales alineados
con los principios de la ética del cuidado

Histdricamente, la FSM ha mostrado sensibilidad en definir y clarificar el modelo de
atencion de la institucion a las personas y sus familias. La primera iniciativa desarrollada
en esta linea empezé en el 1995 con la elaboracion de un documento, que seria la base
para el inicio de un modelo de atenciéon centrado en las necesidades de las personas. En
el 2009, ese mismo documento se revisa por un grupo de profesionales liderado desde la
direccion enfermera, con el objetivo de actualizar el modelo a la realidad existente, con-
templando como conceptos nucleares los valores de la ética del cuidado. En noviembre de
2010 se concreta el marco conceptual del modelo de cuidados de los servicios enfermeros
de la fundacion, un modelo centrado en los valores de la ética del cuidado, poniendo en
valor la cultura organizativa centrada en las necesidades de las personas y los valores que
impregnan el cuidado (Fundacién sanitaria de Mollet, 2010).

De acuerdo a los valores institucionales que definen a la FSM como una institucion social-
mente responsable, cercana, honesta, profesional e innovadora, se adoptan como valores
nucleares del cuidado: la salud y el bienestar, la autonomia, la dignidad, la veracidad, la
confidencialidad, la responsabilidad y el entorno saludable. Asi se reformula la mision de la
institucion adoptando como eje central el cuidado, entendido como una manera de hacer
y entender la atencién de las personas con una vision integral e integrada.

En el ano 2014 desde la direccion enfermera se liderd la elaboracion del Plan de Civilidad
con la voluntad de poner en conocimiento de todas las personas vinculadas a la FSM los
valores que representan y guian la practica diaria de los profesionales asistenciales, identi-
ficando y enunciando los distintos valores y los comportamientos y conductas vinculados
a ellos que ayuden a generar buenas practicas.

El modelo de atenciéon como palanca de cambio

El modelo de atencién de la Fundacion Sanitaria de Mollet focaliza la atencion en
la salud de la persona mas alla de la enfermedad, y entiende la salud como una manera
de vivir autbnoma, solidaria y alegre (X Congrés de Metges i Bidlegs en llengua catalana,
1976). El modelo de atencién centrada en la persona (MACP), actualmente muy utilizado
como marco conceptual en muchas instituciones, pero que en la FSM ha sido una marca
diferencial en su trayectoria institucional, ya que desde su origen, se ha centrado en las
necesidades de las personas y sus familias. Este documento se elabord después de un
intenso consenso y participacion, en el afio 2015, justo después de revisar los valores
institucionales. Se consensud el Model d’Atencié de la Fundacié Sanitaria de Mollet (Fun-
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dacié Sanitaria de Mollet, 2015) elaborado por un grupo promotor formado por diferentes
profesionales de la FSM A su vez el modelo de atenciéon centrada en la persona estaba
alineado con el Plan estratégico (2014-2015) En el cuadro 1 se expone al evolucién crono-
l6gica. Teniendo en cuenta los valores nucleares del cuidado definidos en 2010, en el afio
2016 se definieron los 8 principios del modelo de la FSM: la intimidad, la singularidad, la
dignidad, la participacion activa, la atencion integral, la atenciéon integrada, la promocion
de la autonomia y la independencia y la continuidad asistencial.

En el aho 2017, la “Atencion Centrada en la Persona” se incorpora como una competen-
cia profesional al diccionario de competencias especifico de la Fundacion, y por tanto, su
cumplimiento pasa a formar parte de la responsabilidad de todos los profesionales, con
diferentes niveles de actuacion, en funcion de cada puesto de trabajo. Esto permite hacer
tangibles los valores nucleares del cuidado, alineados con la mision de la institucion, y tam-
bién con los 8 principios del modelo ACP, poderlo aplicar en la practica del dia a dia, de lo
cotidiano, y ademas, y para nosotros lo méas importante, poder valorar a los profesionales
en funcion de esos comportamientos, detectar necesidades de mejora y acompanarlos en
su crecimiento personal y profesional para poderlos mejorar.

Gréfico 1.1
Cronologia del modelo de atencion de la FSM

Gestion Valores
y Competencias
2017-2020

Fuente: elaboracion propia

Estudio de caso: Los Espacios de Reflexion Etica (ERE)

En el plan estratégico 2009-2013 la FSM define como linea estratégica el desplie-
gue de su linea social. Uno de los puntos claves del modelo de atenciéon de la FSM es
la inclusién de los servicios de atencion social en la cartera de servicios de la institucion
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desde el Area de Atencion a la Dependencia. Ello ha originado la creacién de estructuras
y ha generado necesidades que han obligado la incorporacion de practicas influyendo en
ambitos estratégicos y operativos de la organizacion. De esta manera en el afio 2012,
ademas de gestionar uno de los tres centros residenciales, se incorporaron dos centros
mas de atencion social con el objetivo de ampliar la prestacion de servicios de atencion
residencial sustitutiva del hogar y de atencién diurna a personas mayores y a personas
adultas con discapacidad intelectual.

Ambos centros atienden a colectivos que por su etapa vital, situacion de salud y /o social,
tienen algun grado de dependencia en la satisfaccion de sus necesidades y son vulne-
rables ante los agentes del entorno, entendiendo estos agentes como aquellas conduc-
tas del sistema mas organicocentrista (centrado en la organizacion) en las que prima la
uniformidad en las actuaciones como garantia de un estandar de atencion. Por ello es
imprescindible contar con un sistema de atencion que garantice su cuidado protegiendo y
preservando su dignidad e individualidad, como ciudadanos con plenos derechos.

En el afio 2010 se cred el Comité de Etica de los Servicios Sociales de Catalunya. Es un
6rgano de caracter consultivo e interdisciplinar al servicio de las personas y de las entida-
des que prestan, utilizan o son destinatarias de los servicios de intervencioén social y que
tiene como objetivo mejorar la calidad de esta intervencion y ser foro de referencia en el
debate ético en el campo de los servicios sociales. Entre sus funciones se encuentran la
de ser receptor de consultas o problemas en materia de servicios sociales, formular reco-
mendaciones y protocolos de actuacién, elaborar documentos de reflexion, promover la
reflexion ética organizada en los diferentes ambitos, elaborar normas para la constitucion
de los espacios de reflexion ética en servicios sociales, entre otras. En el ambito de la aten-
cion social, en Catalufia, la legislacion establece la promocién de los valores y las buenas
practicas relativas a la ética y la creacion de Espacios de Reflexion Etica en los Servicios
de Intervencion Social (ERESS) (Ley 12/ 2007 de Regulacion de los Servicios Sociales).
Ley que esta en la linea de la propuesta de Joan Tronto acerca de los espacios de reflexion
creativa (Tronto, 2018:20-32). Esa autora plantea la creacion de espacios de reflexion, a
través de los que se promueve el trabajo ético de forma proactiva y participativa. En ellos,
todos los actores participantes en la situacion debaten y valoran entre si las normas éticas
derivadas de la legislacion, de los cédigos de ética profesional, de los codigos de conducta
de las instituciones, o documentos similares, que estan relacionados con la situacion o
caso concreto y buscan las formas y conductas a fin de ofrecer la mejor respuesta adapta-
da a cada situacion. Los ERESS son la célula presente en todos los recursos de atencion
social, han estado creados para dinamizar la presencia cotidiana de la ética en los equipos
de atencion directa, promoviendo el andlisis y asesoramiento en la resolucion de posibles
problemas éticos que se producen en la practica diaria. Su principal objetivo es la mejora
de la calidad del cuidado, la promocion de los valores éticos y las buenas actitudes en
la atencion y el cuidado de las personas atendidas y sus familias, al tiempo que afianzar
el compromiso y responsabilidad ética de los profesionales (Comité d’Etica dels Serveis
Socials, 2014).
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Cada centro es auténomo en la constitucion de su ERESS, su creacion es voluntaria, los
requisitos comunes son el caracter interdisciplinar y la participacion activa de todas las
personas involucradas en el proceso de atencién, sean profesionales, personas destina-
tarias (personas atendidas y familias o personas de referencia) o asociaciones e institucio-
nes (Comité d’Etica dels Serveis Socials. Generalitat de Catalunya, 2011). En la FSM la
constitucion de los ERESS se formalizé en 2017 y actualmente hay uno en cada centro.
Son herramientas consultivas, préoximas y faciimente accesibles que tienen como objetivos
esenciales: (1) Promover la sensibilizacion y la formacion en valores éticos en la organiza-
cion; (2) Fomentar y difundir buenas préacticas profesionales y organizativas en los centros
mediante el consenso en la elaboracion de los protocolos, criterios y recomendaciones;
(8) Colaborar en la educacién sobre la ética en el uso de los servicios publicos para la po-
blacion; (4) Debatir sobre temas éticos y sobre el proceso de toma de toma de decisiones.

La incentivacion por parte del Comité d’Etica dels Serveis Socials de Catalunya para la
creacion de los ERESS, su seguimiento, asesoramiento y sus recomendaciones, propor-
ciona la oportunidad de incorporar una herramienta en los centros de atencion a la salud y
social y dotarlos de espacio, tiempo, formacion especifica y procedimientos. En definitiva
se trata de formalizar una estructura que incorpore la vision ética y el trabajo reflexivo y
dialogado sobre los conflictos y dilemas éticos, y sus posibles formas de resolucion, que
experimentan en su trabajo diario los profesionales, lo que Kohlen denomina angustia
moral (Kohlen, 2007).

El Comité de Etica de Servicios Sociales de Catalufia recomienda las competencias que
deben tener los miembros de los ERESS son competencias para el didlogo, la delibera-
cion y participacion de forma activa y desde el consenso. Tendrian que tener un minimo
de formacion en ética equivalente a dos créditos impartidos por una universidad, instituto
de formacién o similar. Los miembros se comprometen a respetar una serie de principios
y valores (confidencialidad, garantizar la autonomia,...), asi como a permanecer al menos
un afio en el ERESS (Comite d’Etica de Serveis Socials. Generalitat de Catalunya, 2007).

Los ERE son multidisciplinares, cuentan con enfermeras, cuidadoras, trabajadoras socia-
les, psicologas, animadora sociocultural y médico geriatra. Los profesionales que integran
el ERE acceden de forma voluntaria y reciben formacion especifica en ética para miembros
integrantes de ERESS. Cuentan con un reglamento de funcionamiento que recoge las
funciones y objetivos, el régimen de reuniones, la composicion, el rol, etc.

Trimestralmente, y de forma ordinaria, se realizan reuniones en las que se establece y
revisa el plan de trabajo anual en el que se indican las fechas de reuniones y las acciones
a llevar a cabo, entre las que se incluyen la revisidon de procedimientos y protocolos. Otro
aspecto fundamental y clave es dar a conocer este espacio de reflexion ética tanto a los
profesionales como a las personas atendidas y familias, haciendo difusion de la existencia,
abriendo canales de comunicacion dando el acceso a todas las personas interesadas y la
posibilidad de proponer temas a analizar.
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Actualmente, los miembros de los Espacios se encuentran en un proceso de aprendiza-
je para mejorar la identificacion del abordaje ético del cuidado en situaciones cotidianas
que estan mediatizadas por la propia estructura organizativa. Situaciones que aun forman
parte de los “usos y costumbres” de los profesionales, que presentan dudas éticas de
forma individual, y que no suelen analizarse ni ser tratadas en comun en una dinamica y
consideracion de “siempre se ha hecho asi”, que se desea superar. Para ello, se trabaja en
la creacion de un entorno deliberativo de casos o situaciones cotidianas relacionadas con
la prestacion de cuidados que tienen su origen en la practica diaria, como por ejemplo, el
respeto a la intimidad a la hora de realizar intervenciones en las actividades de la vida diaria
(AVD). También se trabajan cuestiones organizativas que influyen directa o indirectamente
en el cuidado como por ejemplo la realizacién de actividades respetando preferencias o
necesidades de las personas, o la garantia de la seguridad en la prestacion del cuidado,
0 la necesidad de recursos, sea en cantidad o calidad. Se trata en suma de proporcionar
cuidados que contribuyan a satisfacer las necesidades y respeten los deseos, preferen-
cias, y decisiones de la persona.

La revision de protocolos y procedimientos desde la perspectiva ética es una de las accio-
nes del plan de trabajo. En este sentido, se ha modificado el protocolo de higiene incluyen-
do el respeto a la individualidad mas alla del respeto a la intimidad. Asi en la planificacion
del cuidado de la higiene personal se ha incorporado la valoracion de las circunstancias
en las que se encuentra la persona de acuerdo con su estado general, si se encuentra en
situacion de final de vida, cual es su estado de animo..., y adaptando las acciones para
que el momento de la higiene proporcione bienestar y no el efecto contrario. Lo que puede
ocurrir cuando el cuidado se limita a realizar la accion de forma exclusivamente instrumen-
tal sin incorporar los elementos de preocupacion, solicitud, cuidado, de forma sensible a lo
que significa prestar y/o recibir cuidado que identifica Tronto (1993).

Uno de los elementos que se incorpora para identificar, analizar y deliberar sobre las
cuestiones éticas, o sobre aquellas practicas cotidianas relacionadas con el cuidado que
deberian ser abordadas desde la perspectiva ética para la mejora de la atencion, es la
aplicacion de las Buenas Practicas (BBPP) identificadas y descritas segun el modelo de
atencion centrada en la persona 'y que son: dignidad, Intimidad, participacion activa, aten-
cion integrada, singularidad, promocion de la autonomia y la independencia y continuidad
asistencial. Desde esta perspectiva, junto a la de los principios bioéticos, se lleva a cabo la
evaluacion de cada situacion y se realiza la planificacion de acciones a realizar.

En los centros residenciales, el cuidado de las personas es una preocupacion de todos los
profesionales, aunque la enfermera es la profesional experta de referencia para el cuidado
y, finalmente, es la responsable de las acciones del cuidar. El Cuidado, en mayuscula es
un valor transversal pues Cuidar es un compromiso de reciprocidad entre personas que se
ayudan entre si, ya sea por sus conocimientos profesionales, 0 por sus experiencias y Vvi-
vencias, siendo todos imprescindibles para su logro (Dominguez-Alcén, Busquets, Cuxart,
Ramid, 2019). El objetivo principal y comun de todos los profesionales que intervienen en
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el proceso de atencion es el bienestar de la persona y su calidad de vida en el sentido mas
amplio, lo que supone incorporar los deseos, preferencias y necesidades, segun su propia
formulacién. En este entorno es donde las cuestiones éticas del cuidado afloran, es el foro
donde el lenguaje de la ética del cuidado se hace visible pues es el cuidado el centro de
la preocupacion.

La preocupacion de los ERE, de acuerdo al cuidado y como afirma Kohlen (2007) es: “El
respeto por la dignidad humana, especialmente al final de la vida, la limitacion del esfuerzo
terapéutico, el compromiso con la atencion individualizada que implica el compromiso con
la defensa de la persona atendida, la responsabilidad con la continuidad de atencion y el
derecho a ser escuchado”. De ahi, que los temas que se trabajan en el ERE sean aque-
llos que contribuyen al mantenimiento de las rutinas, actividades, habitos, preferencias y
deseos que la persona considera esenciales para sentir que continlia siendo duefa de su
propia vida. Se trata de preservar la dignidad como principio esencial promoviendo la au-
tonomia y participacion en el proceso de atencion a través del cuidado respetuoso.

Otros aspectos se relacionan con el respeto de los habitos de suefio y descanso, de
higiene, o incluyendo las preferencias en la alimentacion, por ejemplo incluyéndolos en
las dietas trituradas de las personas con disfagia. Todo ello también alcanza el cuidado
de personas sin la competencia o capacidad, para decidir por si mismas. En tales casos
incorporando conductas profesionales que garanticen el respeto a la dignidad, sus valo-
res y preferencias a partir de las personas mas préoximas, que son quienes conocen su
ambito mas intimo. Uno de los aspectos clave de los ERE es la comunicacion entre los
profesionales de atencion directa, personas atendidas, los miembros del ERE y su entorno
significativo. Para ello cada miembro asume en el dia a dia y en su puesto concreto de
trabajo, el rol de referente en la identificacion de problemas éticos relacionados con el cui-
dado en su entorno mas inmediato. Realiza acciones para dar a conocer a profesionales y
destinatarios del servicio la existencia y rol del ERE y de la necesidad de hacer llegar todas
aquellas inquietudes relacionadas con la preservacion de los derechos y la dignidad de las
personas. Son sus aportaciones las que dan sentido al ERE y son el indicador principal
para evaluar la calidad ética del cuidado en la practica diaria.

Valor de los ERE en la ética institucional

En el seno de una institucién como la FSM, que proporciona atencién sanitaria
y social y cuenta con estructuras como el Comité de Etica Institucional, el Comité de
Etica Asistencial y los ERE, es necesario revisar la responsabilidad de cada una de estas
estructuras y sus relaciones de interdependencia para realmente establecer una comu-
nicacion bidireccional entre ellas y los profesionales responsables del cuidado directo
en las unidades a pie de cama, haciendo posible que las cuestiones éticas relacionadas
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con los problemas de salud y con el cuidado lleguen a los comités y se resuelvan cole-
giadamente.

El Comité de Etica Institucional desde un nivel macro, es el érgano que marca las lineas
estratégicas a seguir en el campo de la ética de toda la institucién, el Comité de Etica Asis-
tencial desde un nivel meso, liderando la formacién en bioética, identificando necesidades
a debatir, asesorando en posibles conflictos éticos. Y los ERE desde un nivel micro descen-
tralizando el trabajo ético en cada unidad o servicio donde se lleva a cabo la atencion direc-
ta. En ese sentido los ERE constituyen el primer paso del trabajo ético para abordar la co-
tidianidad de la atencion y resolver los dilemas o cuestiones que puedan surgir, acudiendo
si es preciso al CEA o CEl. Esta modificacion, entre otros aspectos, contribuye a identificar
y explicitar situaciones de cuidados que ahora se consideran como periféricos. Por tanto
ayuda a definir e incorporar el lenguaje de la ética del cuidado, ademas ser mas cercanos,
operativos y resolutivos lo que también contribuye a la adherencia de los profesionales.

Existen otras aportaciones que pueden realizar los ERE a las estructuras que trabajan en la
incorporacion de la ética en todos los procesos. Por ejemplo la difusion interna y externa
de los comités (ya sean las estructuras institucionales o los nucleos de unidad o servicio),
dando a conocer su existencia, los miembros que los componen, objetivos y funciones,
vias de comunicacion con los profesionales, con las personas atendidas y familias y/o con
toda la ciudadania. Hay que destacar que no es suficiente con la publicacion en la intranet
0 en la pagina web de la institucion, es necesario realizar acciones que acerquen a profe-
sionales y a usuarios a los comités de ética. Se trata de que realmente unos y otros tengan
presente la preocupacion sincera de la institucion por los valores éticos y por tanto por la
dignidad, preferencias, deseos y valores de las personas, tanto las que se atienden como
las que trabajan en la institucion.

Finalmente el CEA, tal y como se define actualmente, probablemente se deberia repensar,
variar su composicion, retroalimentarse con la informacion que reporte cada ERE replan-
teando el rol de asesor, considerando las necesidades de formacion experimentadas y
definidas por los profesionales, ampliando su vision contando con la participacion de todos
los actores en la definicién de los problemas éticos y su resolucion, y en la creacion de
normas, protocolos, posicionamientos u otros.

Se trata de ampliar la mirada de la bioética tradicional de los comités, centrada en el
cumplimiento de los principios bioéticos y derechos humanos mediante normas y protoco-
los, para desarrollar un trabajo ético inclusivo que parte de cada uno de los implicados y
busca, de forma colegiada, las posibles soluciones a situaciones, problemas y conflictos.
En definitiva una mirada desde la ética del cuidado. En ello las enfermeras estan llamadas
a tener un papel crucial dado que el enfoque del cuidado enfermero es siempre, sea el
modelo de cuidados que se siga, un enfoque centrado en el bienestar de la persona, en el
fomento de su salud y calidad de vida desde la perspectiva de la persona cuidada y en la
comprension de que quien cuida, a su vez, debe ser también sujeto de cuidado por parte
de la institucion en la que trabaja.
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El presente capitulo se elabora a partir de la reflexion personal de la autora como
directora enfermera de un hospital comarcal en Catalufia. Se presenta la experiencia como
miembro del Comité de Etica Asistencial (CEA), durante méas de 5 afios, relacionada con
la gestion directiva. En las instituciones de salud la transmision de valores éticos a los
profesionales, tanto veteranos como noveles, es un reto importante. A partir del papel ins-
titucional del CEA, se analiza y concreta la responsabilidad de la direccion enfermera en la
transmision de los valores éticos de la institucion y en los valores de la profesién enfermera.

Las enfermeras, miembros del comité, participan de manera multidisciplinar en la elabora-
cion de guias y protocolos, en la deliberacion de casos y en los programas de formacion
ética. Al igual que relatan otros autores (Busquets et al., 2016), en nuestra experiencia,
en general las enfermeras no plantean situaciones de dilemas o problemas relativos a
su practica clinica concreta. Por ello es importante trabajar la sensibilidad ética respecto
a las situaciones de cuidado, pormenorizando cémo se incluyen los valores éticos en la
relacion que se establece entre la persona atendida y la enfermera. Una de las principales
responsabilidades éticas de todo profesional de la salud es establecer relaciones de ayuda
y confianza, en las que la persona se sienta y sepa que esta bien atendida y cuidada. Por
eso es tan importante que las enfermeras sean mas proactivas en su participacion en los
comités, porque su mirada desde el cuidado les permite aportar al comité las situaciones,
problemas o dilemas vistos siempre desde la perspectiva de la persona atendida.

La direccion enfermera ademas de ocuparse de promover la participacion de las enfer-
meras en el comité, trata de promover la conducta ética en todas las situaciones de cui-
dado. En ocasiones los profesionales enfermeros adoptan decisiones inapropiadas que
comportan practicas que no coinciden con la responsabilidad ética profesional. Una de
las posibles causas se da cuando la situacién no se ha descrito ni valorado previamente,
dejando la conducta de la enfermera a su Unico arbitrio y experiencia. Las direcciones en-
fermeras, bajo la perspectiva de mejorar la calidad y humanizar el cuidado, deben detectar
las situaciones de riesgo de mala praxis y promover conductas de mejora (Beltran-Salazar,
2011). Su identificacion y andlisis permite no soélo investigar las causas, sino también dar
soporte al aprendizaje tedrico y practico de los principios éticos que estan en juego en la
relacion de cuidado. La investigacion de posibles situaciones de falta de cuidados con el
establecimiento de programas de formacion continua y en servicio, es la base para ga-
rantizar cuidados de calidad en la practica asistencial (Barrio et al., 2006). Las enfermeras
deben realizar el analisis de las diferentes situaciones que ocurren en la préactica clinica,
defendiendo la dignidad de las personas (Gonzalez-Diaz, 2008) tal y como requiere la ética
profesional enfermera (Santiago, 2011). En general, la experiencia en la practica clinica
es la que facilita el camino para lograr ser un buen profesional, experiencia que integra la
sensibilidad ética enfermera y los valores éticos en las decisiones que se van presentando
dia a dia, valores que moldean la conducta ética de cada enfermera (Escobar-Catellanos y
Cid-Henriquez, 2018). La calidad de los cuidados enfermeros depende de integrar la ética
del cuidado en la praxis diaria. En este capitulo se expone el trabajo que desde la direc-
cion enfermera y el comité de bioética se ha llevado a cabo en relacion a dos situaciones
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detectadas como posibles factores desencadenantes de problemas éticos: la integracion
de nuevos profesionales y la responsabilidad de las enfermeras frente a eventos adversos.

Etica del cuidado y valo,res en un hospital comarcal
a través del Comité de Etica Asistencial

La direcciéon enfermera debe representar la figura visible de los valores enfermeros
en una institucion de salud orientando la accién de los grupos humanos, inspirando valores
y anticipando escenarios de desarrollo hacia el cuidado. Su principal responsabilidad es
fijar los objetivos del cuidado y velar por su cumplimiento, para lo que es imprescindible la
capacidad de didlogo, intercambio y negociacion, integrando las opiniones de todos los
actores involucrados en las situaciones de cuidado y estableciendo directrices para opti-
mizar la calidad de las decisiones vy la efectividad de la organizacion (Sociedad madrilefia
de enfermeria de atencion primaria, 2013). La direccion debe tener energia y ser capaz de
transmitirla, motivando e inspirando la confianza necesaria para defender creencias, ideas
y asociaciones que promuevan y mejoren el cuidado, al tiempo que asegurando la compe-
titividad y efectividad del trabajo enfermero, adaptandose a los cambios que se vayan su-
cediendo. Del mismo modo es responsable de propiciar un clima laboral ético y asi facilitar
el cumplimiento del objetivo principal de todas las instituciones de salud: promover y cuidar
la salud de las personas atendidas. El compromiso de la direccion enfermera es fomentar
el gjercicio de la mision de la enfermeria: el cuidado de las personas de manera holistica
(Garcia-Moyano, 2015). Los objetivos no podrian verse cumplidos sin la implicacion de los
profesionales que han de sentir que la organizacion les cuida e implica.

La responsabilidad de la direccion enfermera de un hospital comarcal implica aplicar la
ética en la gestion y liderazgo de los profesionales enfermeros. Sin la vision ética, la ges-
tiobn de un grupo humano como son las enfermeras, no es posible. Al mismo tiempo al ser
miembro nato del Comité de Etica Asistencial promueve el conocimiento y las herramien-
tas para aplicar los principios éticos en la gestion de personas que cuidan a personas. La
experiencia en la pertenencia al comité da la oportunidad de reflexionar sobre situaciones
concretas que plantean los profesionales y de generar conductas de cambio. Las preo-
cupaciones que presentan las enfermeras al comité de ética, en su gran mayoria, no se
centran en los cuidados enfermeros directos, sino que aportan una perspectiva de las
situaciones que incorpora intervenciones de otros actores: otros profesionales o familiares.
Las enfermeras trabajan en colaboracion con otros profesionales en el seno de equipos de
salud, desarrollando de forma inherente el trabajo en equipo, por lo que las cuestiones éti-
cas que plantean no puedan analizarse desde la perspectiva de un solo grupo profesional,
ni mucho menos, de forma individualizada en un solo profesional. La atenciéon centrada en
la persona requiere de una cultura ética institucional que promueva el trabajo colaborativo
y la corresponsabilidad ética.
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Los valores sobre los que se sustenta la ética: el respeto, la proximidad, la lealtad, la
prudencia, la equidad y la honradez, se concretan en los valores profesionales definidos y
descritos en los codigos de ética profesional. En el caso de las enfermeras catalanas se
concretan en el valor de la responsabilidad, la autonomia, la intimidad, la confidencialidad,
la justicia social y el compromiso profesional, que el propio Consell de Col-legis d’Inferme-
res i Infermers de Catalunya trata en su Codigo de Etica (2014).

El Comité de Etica Asistencial como pilar
de la politica de humanizacion en la FHES

El Comité de Etica Asistencial (CEA) es el pilar de la humanizacion de la Fundacion.
Por ello el CEA esté incluido organicamente en la Gestion Estratégica y de Calidad de
la institucion. La razén de ser del CEA es ayudar a la reflexion, a la toma de decisiones,
debatir acerca de las actuaciones y actitudes a emplear. Es una mirada desde el punto
de vista cientifico y técnico, incorporando la perspectiva humana que requiere el desem-
pefio propio de la enfermeria y de las demas disciplinas que intervienen en el proceso de
cuidado. Como todo érgano reglado perteneciente a una institucion asistencial, el CEA
establece unas prioridades, que son las de velar por los derechos del paciente; fomentar
el conocimiento y la difusion de la “carta de derechos y deberes” entre los profesionales,
pacientes y familiares; asesorar éticamente en la toma de decisiones clinicas y sanitarias a
los profesionales; formular orientaciones y protocolos de actuacion ante situaciones clini-
cas que planteen problemas éticos; evaluar periddicamente el desempeno del codigo ético
en el ambito asistencial y promover y atender la formacion en bioética de los miembros del
comité, asi como de todo el personal de la institucion.

De acuerdo a la normativa de los CEAs, el CEA de la Fundacié Hospital de I'Esperit Sant
(FHES) tiene caracter consultivo y multidisciplinario. Esta integrado por profesionales de
todos los ambitos de la institucién y ademas cuenta con la presencia de una jurista externa
experta en bioética, que aporta una vision critica y legal. El comité esta constituido por 12
miembros, de los que 4 son enfermeras. Es necesaria la formacion en bioética para todos
los miembros del comité para capacitarlos y poder discernir y tomar decisiones respetan-
do los principios bioéticos: autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia. Se basa
en la adquisicion de conocimientos, habilidades y actitudes, imprescindibles para poder
analizar problemas y dilemas éticos de la practica clinica. Al igual que todos los miembros
del comité, las enfermeras que participan en los CEA deben estar preparadas para anali-
zar y afrontar diferentes situaciones conflictivas, a la par que promover la practica clinica
orientada a mantener un nivel de calidad, con un profundo respeto por los principios de
la bioética (Yaglie-Sanchez, 2017). En el comité las enfermeras deben poner en valor el
cuidado enfermero como elemento fundamental para la humanizacion de la asistencia
sanitaria (Delgado, Antolin et al., 2019).
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Un aspecto clave en la politica de humanizacion de la FHES es la disponibilidad de un
codigo ético propio en el que se define la institucion como una entidad con vocaciéon de
servicio publico basada en los valores del humanismo cristiano, respetuoso con todas las
creencias existentes. La actividad del CEA se rige por este codigo ético, que recoge el
marco general de las exigencias morales que la propia Fundacion se impone a si misma
y por sus objetivos asistenciales. El redactado recoge los valores que orientan los com-
promisos de la FHES y que son: compromiso con las personas que atiende, compromiso
con la sociedad, con los profesionales, compromiso de los profesionales y compromiso
de futuro. Este documento supone un compromiso publico de la Fundacion y no solo una
declaracion de intenciones, donde la organizacion asume un compromiso de futuro para
la promocién de los valores éticos vinculados a su tarea. El cédigo es fruto de la reflexion
colectiva con la participacion de los profesionales del centro.

El principal proyecto que ha liderado el CEA esta vinculado al codigo ético de la Fun-
dacion ocupandose de su difusion sirviéndose de las nuevas tecnologias en tanto que
excelentes herramientas para la comunicacion interna. El Codigo es accesible desde la
intranet del hospital mediante un acceso directo. Se ha creado un circuito, que ademas
de acercar el cédigo a los profesionales, permite que estos puedan formular sus con-
sultas. A su vez, la web del hospital destaca un espacio destinado a ofrecer la misma
posibilidad a la poblacion. Como difusion interna del cédigo ético, se realizan noticias
en formato visual, faciles de entender, publicando mensualmente aspectos concretos
de los compromisos que incluye el cédigo ético. Este apartado de la web se denomina
“Apunts de bioetica” y funciona desde hace mas de un afo. Con esta accién se invita a
los profesionales a la reflexion a la vez que se afianza el sentido de pertenencia. Las en-
fermeras y la trabajadora social del CEA son las que se ocupan de ilustrar mensualmente
la noticia que se publica en la intranet del hospital. En el Anexo 7 se muestran algunas
de estas noticias.

Transmision de valores institucionales
a los profesionales noveles

Los valores son importantes para el ser humano y gufan permanentemente su
pensamiento y accion. La conducta que las enfermeras y enfermeros desarrollan en su
practica diaria esta vinculada a la combinacion de sus valores personales, vivencias y
grado de madurez personal, junto a los valores aprendidos en la etapa de formacion
universitaria y, muy especialmente, a la orientacion y mensaje que reciben al inicio de su
etapa laboral. De esta manera los valores personales, profesionales y de la institucion se
unen dando lugar a conductas éticas que promueven el respeto y la atenciéon centrada
en las personas atendidas. Desde el punto de vista institucional es importante promover
que los profesionales de nueva incorporacion incluyan estos valores como parte esencial
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en su competencia profesional, relacionandolos con los valores de la profesion enfer-
mera.

En el itinerario curricular de Grado de Enfermeria, el alumnado recibe una formacion en-
marcada en una asignatura de caracter obligatorio, Etica y Legislacion en Enfermeria. El
programa de la asignatura busca promover en el alumnado la sensibilidad y el razonamien-
to ético para saber dar respuesta ética a las necesidades de cuidados. Estas se hallan
vinculadas a la atencion de la salud, teniendo en cuenta la incidencia de las nuevas deman-
das sociales y los nuevos retos tecnoldgicos, asi como a las peculiaridades de la funcion
enfermera en el ambito de la salud. Las enfermeras deben demostrar que comprenden,
sin perjudicar, a las personas, considerando sus aspectos fisicos, psicolégicos y sociales,
como personas auténomas e independientes, asegurando el respeto a sus opiniones,
creencias y valores, garantizando su derecho a la intimidad, a través de la confidencialidad
y el secreto profesional. Para proporcionar cuidados de calidad es basico incorporar tres
elementos: la participacion de los profesionales en los cuidados, la participacion de la
persona en su propio autocuidado y la aplicacion de los principios éticos en el cuidado.
Todo ello requiere una formacioén continua, en servicio, que ayude a integrar los valores
en cada experiencia de cuidados. Los programas de formacion continua, que se realizan
en las instituciones, mejoran la capacidad de los profesionales para prevenir y resolver los
conflictos éticos en la practica asistencial (Argandofia, 2018).

Un aspecto clave de esta formacion gira alrededor del codigo ético profesional, que esta-
blece guias que las enfermeras deben aplicar, ya sean en situaciones cotidianas como en
situaciones de conflicto. El codigo ético es el espejo que refleja la esencia de la profesion
en las dimensiones que abarca la enfermeria: la asistencia, la docencia, la gestion y la
investigacion, en cada una de ellas tienen presencia los valores y el compromiso de los
enfermeros en el desempefio de su profesion. El cédigo ético en la profesion vela por el
respeto a la diversidad, teniendo en cuenta la dignidad y singularidad de cada persona
atendida. Explicita el compromiso de las enfermeras con la sociedad, clarificando lo que
las personas pueden esperar de ellas y lo que las enfermeras pueden esperar de sus cole-
gas. Al centrarse en valores el cédigo humaniza al colectivo que lo promueve y a también
las relaciones interprofesionales y personales (Consell de Col-legis d’Infermeres i Infermers
de Catalunya, 2014).

La gestién de la direccion enfermera de la Fundacié Hospital de I'Esperit Sant (FHES), se
basa en los valores descritos en el Cédigo de Etica de las enfermeras y enfermeros de
Catalufia promoviendo la competencia ética de las enfermeras que trabajan en ella. Una
de las actividades que se realiza para ello tiene lugar en el periodo de acogida de nuevos
profesionales que incluye, de forma explicita, la presentacion al candidato de los principios
estratégicos de la institucion incluyendo valores de la direccion enfermera. Concretamente
desde el inicio se trabajan varios aspectos que configuran la futura responsabilidad ética
de la enfermera novel. En primer lugar, el respeto al paciente y familia y el respeto entre
profesionales; en segundo lugar, se trabaja la proximidad que implica establecer una co-
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municacion accesible y comprensible entre el profesional enfermero, la persona atendida
y los familiares. En tercer lugar, la lealtad buscando la practica enfermera comprometida y
responsable. Y por ultimo el compromiso del profesional que, a través de la prudencia y la
equidad, basa el cuidado en la honradez de la enfermera.

La acogida a las enfermeras de nueva incorporacion se inicia mediante una entrevista, en
la que se le proporciona la informaciéon basica para el ejercicio del desempefio profesio-
nal, haciendo participe al candidato o candidata de la filosofia de la direccion enfermera,
especialmente los valores éticos y la seguridad de las personas. La entrevista inicial es
el momento en el que los profesionales son mas permeables para adquirir los valores
de la organizacion, a través de la declaracion de intenciones y la explicaciéon de la linea
asistencial que sigue la organizacion. La entrevista permite acceder y profundizar en los
puntos de vista, actitudes, cualidades y propdsitos del profesional de nueva incorpora-
cion, permitiendo la retroalimentacion. Después de la entrevista se inicia el periodo de
observacion valorando la interaccion de la enfermera novel en el equipo de trabajo. Es
el momento clave para evaluar conductas que reflejan los valores aplicados al trabajo en
equipo, el respeto al companero, la escucha activa, la actitud constructiva, la capacidad
de argumentacion, el sentido critico, la capacidad de sintesis, el respeto del turno de
palabra de los demas, entre otras. Esta observacion permite conocer al candidato mas
alla de lo que la entrevista haya podido transmitir y evaluar la presencia de los valores, en
el desempefo de su trabajo (Martin, 2017). Transcurrido el proceso de seleccion inicial
se ubica a la enfermera de nueva incorporacion en las unidades en las que ha de desa-
rrollar su funcién. En cada unidad o ambito hay un mentor responsable que la guia en la
realizacion de técnicas y procedimientos, incidiendo en los valores éticos del cuidado.
La persona referente, que suele ser el mando directo, es quien transmite las inquietudes,
problemas y dilemas éticos de estos profesionales noveles al CEA, que en sus reuniones
mensuales aborda y canaliza en el espacio de reflexion; entre los temas mas tratados se
encuentran el respeto a la intimidad de las personas atendidas, el trato humano evitando
tecnicismos, el mantenimiento de la dignidad de la persona ante las actuaciones asisten-
ciales de diferentes profesionales.

La perspectiva enfermera
en los pilares de la politica institucional

El conocimiento y la experiencia que proporciona la formacién en bioética permiten
contribuir a la politica de humanizacion, desde el punto de vista de la ética del cuidado.
El objetivo general de la Politica de Humanizacion de la FHES es el de promover la hu-
manizacion de la asistencia sanitaria a partir de los valores éticos de la Fundacion. Es
conocido y evidente que la creciente tecnificacion de la asistencia en salud puede derivar
en un trato un tanto distante, pudiendo caer en la deshumanizaciéon. Las relaciones e
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interacciones personales se ven afectadas por la tendencia a la rapidez e inmediatez y
a relegar a un segundo plano la mirada holistica a la personas atendidas que dejan de
ser el centro de atencién pasando de ser personas a pacientes (Cafladas-Nufiez, 2005;
Raatikainen, 1989).

Progresivamente y a través de las acciones continuadas y de la voluntad de avance, la
ética del cuidado se convierte en un pilar de la politica de humanizacién de la Fundacion
Hospital de I'Esperit Sant. Una ética que se caracteriza por valores que se implementan
en la actividad cotidiana, facilitando la humanizacion del cuidado por minima que sea la
interaccion, el respeto de los derechos individuales, la toma de conciencia de las nece-
sidades de la otra persona y la capacidad de decidir sobre su salud, no hacer juicios de
valor, no vulnerar la confidencialidad, en definitiva, ponerse en el lugar de la persona su-
jeto del cuidado. De esta manera se lleva a cabo el cuidado humanizado (Celma-Vicente,
2007).

Desde la Direccion Enfermera, y siguiendo los estandares de acreditacion hospitalaria del
Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya, se ha confeccionado la Politica
de Humanizacioén del hospital, incluyendo el concepto de cuidado humanizado como la
préactica del cuidado que, basado en valores, pone al servicio de las persones la educa-
cion, los conocimientos y los medios profesionales y técnicos para promocionar, prevenir
y mantener la salud (Martin, 2017).

Humanizar la asistencia sanitaria es posible cuando se dispone de los elementos que
permiten que la atencion a las personas se convierta en el objetivo principal del cuidado.
Son los valores éticos del cuidado los que hacen posible la reflexion y la atencion holistica
de las personas colocandolos en el centro de cuidado. La aplicacion de las competencias
enfermeras en relacion a los conocimientos cientifico técnicos y la capacidad de desarrollar
una atencién centrada en la persona atendiendo a sus necesidades biopsicosociales ha-
cen que el cuidado enfermero sea de maxima calidad. La humanizacion pretende mejorar
las condiciones para el cuidado valorando los aspectos subjetivos, intrinsecamente huma-
nos, tanto de los profesionales como la de las personas que atienden (Backes, Lunardi y
Lunardi-Filho, 2006; Fernandez-Lasquetty, 2019).

Humanizar la atencion a la salud significa apostar por una sanidad mas amable, mas ase-
quible que aplique la técnica de acuerdo a las personas, es decir, una atencién centrada
en las personas. Escuchar la voz de las personas atendidas y de sus familias y allegados,
es el elemento clave que hace que las relaciones se humanicen y la conviertan en una re-
lacion humana de colaboracién entre personas. Humanizar es también entender y acep-

76 La presencia de los valores en la practica enfermera [The presence of nurse values in practice]. Universitat Internacional
de Catalunya. https://doi.org/https:/www.tdx.cat/bitstream/handle/10803/456048/Tesis - https://doi.org/https://www.
tdx.cat/bitstream/handle/10803/456048/Tesis Ma Luisa Martin Ferreres.pdf
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tar que los profesionales son falibles y vulnerables y que necesitan ser escuchados, son
el recurso basico para humanizar la atencion a la salud. De hecho, a nivel internacional
se esté presenciando un cambio de paradigma en el que las personas se colocan en el
centro del sistema de salud: es mucho mas importante saber qué persona tiene la enfer-
medad que qué enfermedad tiene la persona. La principal critica a los sistemas de salud,
muy centrados en el abordaje de las enfermedades, es que han colocado en segundo
plano algo tan simple, obvio e intrinseco a la especie humana como es la cotidianeidad
de la vida y la relacion entre personas. Se hace necesario humanizar las relaciones entre
personas que se encuentran en situaciones vitales diferentes y que confluyen en el mis-
mo escenario: el sistema de salud (Servicio Andaluz de Salud, 2018). Como ejemplos
de la politica de humanizacion de la FHES se encuentra: Implantar la personalizacion
asegurando que cada persona atendida conoce por su nombre a sus profesionales de
referencia; facilitar el acompafamiento y participacion en los cuidados de la familia o de
las personas que se decida durante todas las fases del proceso asistencial, de acuerdo
a los deseos y preferencias de la persona atendida; llevar a cabo las decisiones de forma
compartida con a las personas atendidas disefiando protocolos de informacién, guias de
informacion al alta, etc.; desarrollar competencias relacionales para el acompafnamiento
terapéutico.

Vincular la ética del cuidado
a la calidad asistencial y a la seguridad

La seguridad de la persona atendida es una dimensién de la calidad que recoge el
Plan de Salud de Catalufia 2016/2020. Concretamente se enmarca en la linea estratégica
8 que hace referencia a la excelencia y seguridad y que la define como la reduccion del
riesgo de dano innecesario asociado a la atencion sanitaria hasta un minimo aceptable
(Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya, 2016). En el pasado Congreso Inter-
nacional de Enfermeria, Adhanom Ghebreyesus, actual director general de la organizaciéon
mundial de la salud, vinculd la seguridad del paciente a la formacion de los profesionales
enfermeros: “la seguridad del paciente es una parte esencial de la formacion de todo el
personal enfermero para evitar errores y lograr que la asistencia sea mas segura para los
pacientes, en cualquier lugar y en cualquier momento” (Ghebreyesus, 2019). La calidad del
cuidado requiere una pormenorizada atencién a la a la seguridad de la persona atendida.
Ya en 1999 se publicd “To Err is Human”, exponiendo que mas de 300 personas morian
cada dia en los hospitales y que el 50% era debido a causas evitables (Kohn, Corrigan y
Donalson, 2000).

Garantizar la seguridad implica una gran alerta sobre los efectos adversos evitables. Estos

se definen como: “la consecuencia grave, el dafio o complicacion no intencionada que
resulta de la asistencia sanitaria, y no responde a la enfermedad o al estado subyacente
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del paciente, y que provoca una prolongacion de la estancia hospitalaria, discapacidad en
el momento del alta o la muerte” (Romero-de-San-Pio, 2012). La responsabilidad ética en
su prevencién hace de las enfermeras una pieza clave para la seguridad de las personas
atendidas. Su continuidad asistencial hace que puedan detectar precozmente y tomar
medidas de urgencia frente a efectos adversos evitables derivados de la practica de otros
profesionales, previniendo los posibles danos, por ejemplo, al observar la presencia de
sangrado después de una intervencion quirdrgica, o una reaccion inesperada en la ad-
ministracion de una medicacion. Dado que las enfermeras realizan multiples técnicas y
procedimientos en el desarrollo de su actividad diaria pueden cometer errores que pueden
conllevar efectos adversos no deseados, incluso empeorar la situacion clinica o acelerar
el fin de la vida. Pero la responsabilidad de la enfermera va mucho mas alla. En tanto que
responsable del cuidado, debe estar muy alerta de los efectos adversos que se derivan de
la planificacion del cuidado que, en ocasiones, se centra principalmente en los aspectos
del tratamiento de la enfermedad. Se trata de dafios que pueden ocasionarse cuando, por
ejemplo, no se tiene en cuenta la cobertura de las necesidades para la vida cotidiana, o no
se considera importante que la informacioén y comunicacion sea adaptada y comprensible,
0 no se atiende a la intimidad en el cuidado, o no se tiene en cuenta las preferencias de la
persona, etc. Se trata de situaciones que pueden incluso pasar desapercibidas pero que
pueden evitarse o disminuirse si el cuidado esta realmente centrado en la persona. Por
ejemplo, esta demostrado que planificar la movilizacion precoz de personas sometidas a
cirugia reduce el tiempo de recuperacion y las complicaciones (Adhanom -Ghebreyesus,
2019). Asi, no planificar la movilizacion teniendo en cuenta las caracteristicas concretas de
cada persona y su situacion clinica es un error de cuidados.

De acuerdo a la ética del cuidado, la prevencion y deteccion precoz de eventos adversos
no solo implica disponer de guias y protocolos de seguridad, hay que tener en cuenta tam-
bién al profesional de cuya accion se deriva o complica el efecto adverso. La primera vic-
tima, sin duda es la persona atendida, pero el profesional también se convierte en victima
en el sentido del impacto que puede tener el suceso en él o ella. Los incidentes adversos
no son inocuos para el profesional. La persona que ha participado en un incidente adver-
S0, puede desarrollar sentimientos de culpa, dudas de cdémo informar a la persona, a los
companeros y a los responsables jerarquicos, dudas de su propia valia como profesional
que le generen inseguridades personales. En la literatura se refieren a ellos como “segun-
das victimas” y las definen como: “el profesional sanitario implicado en un evento adverso
que no es capaz de afrontar emocionalmente las consecuencias de verse involucrado en
él” (Bueno-Dominguez, 2017). La Organizacion Mundial de la Salud considera que existen
errores en la practica diaria por no llevar a cabo una accion prevista 0 como resultado de
aplicar un plan incorrecto. Dado que reconocer el error es la base para restablecer la segu-
ridad y desarrollar la sensibilidad y capacidad para prevenir otros en un fututo, profundizar
en los procesos emocionales a los que se enfrentan las segundas victimas es un aspecto
de especial interés (Bueno-Dominguez, 2017). Es un compromiso ético con el cuidado de
las enfermeras que, de acuerdo al codigo de ética del Consell de Col-legis d’infermeres i
infermers de Catalunya (2014):

238



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 12 - Participacion y espacios de reflexion sobre ética del cuidado y valores:
El Comité de Etica Asistencial en la Fundacio Hospital de I’'Esperit Sant (FHES)

“La enfermera tiene la obligacion de reconocer los errores cometidos, poner
todos los medios que estén a su alcance para prevenir o minimizar los per-
juicios que se puedan derivar de ello y tomar las medidas necesarias para
corregir las causas que la han llevado a cometer el error”.

Sin embargo, a veces la declaracion del efecto adverso no se lleva a cabo por dos gran-
des motivos: el temor a represalias y la falta de cultura de seguridad. Los profesionales
que se ven involucrados en episodios de efectos adversos presentan a menudo temor
a represalias debido a la cultura punitiva tradicional. La declaracion es una obligacion
ética, que solo es posible en una cultura de empresa que no culpabilice, y que incentive
la participacion del profesional involucrado en la resolucion del caso. La falta de cultura
de la seguridad de las personas atendidas es otra de las causas mas frecuentes de la
falta de declaracion. Desde la direccion enfermera se han abordado ambas situaciones
para instar a los profesionales a declarar los efectos adversos y poder asi mejorar la
atencién proporcionada. Se ha desplegado una estrategia que centra la atencién en: (1)
Un programa de formacién a todas las enfermeras con responsabilidades en la gestion
de cuidados que consta de un curso de Atencidn a las segundas victimas, organizado
por el Departament de Salut. Su objetivo es reconducir situaciones que puedan sus-
citar conflictos éticos al profesional que se ha visto implicado en el incidente adverso.
Los gestores enfermeros son los méas cercanos a las enfermeras que prestan asistencia
directa y que ademas estan presentes 24 horas los 365 dias al afio. (2) Se fomenta la
declaracién de incidente adverso en el sistema de notificacion del centro TPSC (The
Patient Safety Cloud).

La responsabilidad ética y legal de la enfermera implica que los eventos adversos deben
registrarse en las alertas generadas para ello en el momento de verse vulnerada la seguri-
dad de la persona atendida. Y que deben analizarse en relacion a la estructura, el proceso
o el resultado (Busquets i Alibés, 2004). Al aplicar la ética del cuidado en la prevencion de
efectos adversos surge la necesidad de contar con la participacion activa de los profesio-
nales, de manera que puedan hacer suyas las guias y recomendaciones para su preven-
cion y realizar la notificacion lo méas precoz posible. Pero lo esencial de un efecto adverso
es que no se produzca, para ello imprescindible generar una cultura de seguridad y centrar
la atencion en la persona.

La participacién de la direccion enfermera en el Comité de Etica de la Fundacion Hospital
de I'Esperit Sant ha permitido desarrollar en el departamento de enfermeria y en organiza-
cion, una filosofia de cuidado basada en valores éticos y humanos, principalmente desde
el inicio del desempefio de la profesion de los enfermeros noveles, en el cuidado huma-
nizado centrado en el paciente y en la calidad y seguridad en la atencién sanitaria. Los
principios bioéticos en los que se sustenta el CEA son el punto de partida para analizar los
dilemas éticos que se acontecen en el desempefio diario de la profesion. La vision ética
que se imprime desde el CEA influye en el liderazgo y en la gestion de los profesionales
desde un punto de vista eminentemente practico.
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Es necesario preguntarse porque el dia a dia puede a veces hacer que se olvide la
imprescindible reflexion en torno a la ética del cuidado. La respuesta inicial tras afios de
experiencia, a pie de cama de los pacientes y ahora en el ambito de la gestién, seria que
deben existir unos criterios que ayuden a diferenciar 1o que en lenguaje coloquial formula-
riamos “lo que vale de lo que no vale”. No todo vale en el cuidar.

La responsabilidad y profesionalidad de las enfermeras, en el dia a dia, ha de crecer co-
locando a la persona atendida y su entorno significativo en el centro de atencion. Hoy
nadie duda que las enfermeras buscan lo mejor para ellos, individualizando los cuidados
y haciendo prevalecer los valores de autonomia, intimidad, equidad y justicia bajo el valor
fundamental de la dignidad inherente a la naturaleza humana y a la ciencia enfermera (Con-
sell de Col-legis d’Infermeres i Infermers de Catalunya, 2016).

En el presente capitulo, con el objetivo de mejorar el cuidado y trazar el camino que nos
lleve a conseguir una ética de maximos (Excelencia) y bajo la perspectiva enfermera, se
plantea un punto de inflexion y de practica reflexiva para el liderazgo de las enfermeras
que diariamente se encuentran con dificultades y problemas éticos que no se visualizan
suficientemente ni se presentan, en muchas ocasiones, en los Comités de Etica Asisten-
cial.

Experiencia de participacion personal en un comité de ética:
el Parc Sanitari Sant Joan de Déu (PSSJD)

La experiencia de 15 afios como miembro de un Comité de Etica Asistencial de la
Orden Hospitalaria San Juan de Dios ha dado lugar a diferentes fases, ya que la propia
organizacion ha sufrido varios cambios. De ser una red integrada de servicios de salud
mental se transformd en Parc Sanitari al que se integra un hospital comunitario de facil
accesibilidad.

Desde el inicio del comité la consulta de los casos presentados en el ambito de Salud
Mental pueden agruparse en torno a situaciones relacionados con la autonomia, com-
petencia y beneficencia y en el ambito hospitalario en torno a temas de confidencialidad,
intimidad, rechazo al tratamiento, voluntades anticipadas, consentimiento informado,
entre otros muchos. Es importante resaltar que, en los inicios, las enfermeras no presen-
taban ningun caso. Después de algunos afios, el compromiso con la profesion, con la
propia organizacién y con la poblacion se ha afianzado y las enfermeras empiezan a dar
voz a las personas que atienden y aproximando sus objetivos vitales a los objetivos del
trabajo enfermero, por ejemplo: (1) Enfocar los cuidados a la consecucion de la maxima
autonomia de la persona atendida. Siempre contando con ella en primera persona; (2)
Tender a la excelencia en los cuidados, evitando que la accién/actuacion enfermera
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produzca perjuicios en el proceso salud/ enfermedad, y evitar por ello un consumo inne-
cesario de recursos.

De esta manera en el proceso asistencial, el cuidado se convierte en esencial con una clara
dimension moral. Es decir, adherida a valores, principios y normas, para tener en cuenta el
bien de las personas atendidas y colaborar en la construccion de una buena imagen de la
profesion (Camps, 2015).

El cuidado como centro de la practica

El cuidado comporta una practica que incorpora la actitud del cuidado excelente,
basado en valores de proximidad, respeto, prudencia, preocupacion por la persona, sensi-
bilidad hacia su vulnerabilidad y comprension del sufrimiento. En definitiva, es preciso pre-
guntarse continuamente 4en qué se benefician las personas atendidas de nuestra accion/
intervencion de cuidado?

Para afrontar las situaciones en las que se producen problemas y dilemas éticos, es ne-
cesario dar un nuevo enfoque profesional que responda al compromiso adquirido con la
salud de las personas. Para ello es necesaria la capacidad de crear entornos que garan-
ticen practicas sustentadas en la dignidad y el respeto, siendo imprescindible anticiparse
y ser valientes a la hora de afianzarlas y defenderlas dentro de cualquier Comité de Etica
Asistencial. Dar ese paso requiere asegurar el desarrollo de nuevas competencias para
ofrecer una prestacion adecuada a las demandas sociales existentes. Son las siguientes:
(1) capacidad de valorar, formular problemas éticos, intervenir y evaluar; (2) capacidad de
comunicacion; (3) capacidad de utilizar el pensamiento critico; (4) capacidad para prestar
cuidado humanitario y mantener buenas relaciones.

Es un enfoque que supone asumir que el compromiso como enfermeras considera que la
utilizacion de los servicios sanitarios es un valor social, y por tanto la mejora de la calidad
de los cuidados es una exigencia ética. Otra razén es la seguridad. Gran parte de las deci-
siones que toman las enfermeras tienen una respuesta directa e inmediata sobre la situa-
cion fragil, inestable y vulnerable por la que atraviesan muchas de las personas a las que
diariamente se atiende. En tercer lugar, existen razones econémicas, los recursos son limi-
tados. Este motivo es lo suficientemente importante para argumentar, apoyar y promover
el uso consciente de los bienes sociales. Son argumentos de impacto, que hacen evidente
el papel decisivo de las enfermeras para reforzar la concrecion de la “Etica del Cuidado”,
en cuanto a: la terminologia legal, la préctica asistencial y la seguridad de la organizacion.

Se avanza en el camino adecuado. Y proyectos como el Etica y Valores del Cuidado y
las publicaciones, realizadas por el Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona
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(CQIB), ofrecen pistas para seguir trabajando en la mejora de la practica asistencial dia-
ria, y la reflexion ética que ésta conlleva’. Conviene igualmente recordar como premisa,
que debe existir coraje moral: El reto para a las enfermeras es avanzar en la reflexion
ética para mejorar la esencia de la accion profesional entendida como cuidar de forma
ética.

Mirada reflexiva como pilar de la competencia
y toma de decisiones

Adquirir competencias que ayuden en la toma de decisiones requiere analizar las
expresiones concretas, o formas de discurrir (considerar) el cuidado que se consideren
ineludibles.

La Carta de Identidad de la Orden Hospitalaria San Juan de Dios —Hospitalidad, Respeto,
Profesionalidad, Calidad y Espiritualidad—, sefiala el deber ético de velar por los mejores
intereses de las personas atendidas, en todo momento, e integrar dicha responsabilidad
en una preocupacion y en el compromiso de promover y asegurar el cuidado y la salud de
la poblacion. Hablar de excelencia profesional implica compartir el valor del servicio a los
demas y la dimensién cuidadora con todas las profesiones, adoptando y compartiendo
unos valores en el ejercicio de la practica.

Buscar la excelencia profesional puede evidenciarse, cada dia, en las actitudes que van
dado lugar a la adquisicién de habitos que llegan a formar parte de la conducta, hasta
integrarse en la forma de ser la persona. No obstante, la practica no es una suma/conjunto
de conductas. Exige tomar decisiones escogiendo la opcidon més adecuada basada en
una metodologia cientifica y ética. Es decir establecer, para cada persona y familia, unos
cuidados fruto de una reflexion profesional sustentada en conocimientos basados en la
evidencia, y no de una intuicién o Unicamente los derivados de la colaboracién con otros
profesionales de la salud. Por lo tanto, ha de ser una practica reflexiva que analice critica-
mente los hechos, pueda emitir juicios clinicos y tenga como principio la atenciéon centrada
en la persona teniendo en cuenta sus preferencias y decisiones huyendo de la actitud

77 Dominguez-Alcdn C; Kohlen H; Tronto J. El futuro del cuidado: comprensién de la ética del cuidado y practica enfermera.
Esplugues de Llobregat: Ediciones San Juan de Dios-Campus Docent, 2018. 73 p. ISBN 9788494465291. Disponible a
https://pbcoib.blob.core.windows.net/coib-publish/invar/d23d4137-42f4-4331-924e-b660473acf64
Busquets Surribas M, Cuxart Ainaud N, Dominguez-Alcén C, Ramié Jofre A, coords. Nuevas politicas del cuidar: alian-
zas y redes en la ética del cuidado. Barcelona: Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona, 2019. 265 p. ISBN
9788409083688. Disponible a https://pbcoib.blob.core.windows.net/coib-publish/invar/dce58fc9-bff2-4106-8481-
cac8bb3da55d
Dominguez-Alcon C, Busquets Surribas M, Cuxart Ainaud N, Rami6 Jofre A, coords. Tecnologias y nuevas relaciones
en el cuidado. Barcelona: Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona, 2019. 244 p. ISBN 9788409138951.
Disponible a https://www.coib.cat/ca-es/el-col-legi/publicacions/publicacions.html
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paternalista que tantos afnos ha prevalecido. También debe incorporar la materializacion de
las técnicas necesarias conservando la humanizacion.

EL CUIDADO COMO RESPONSABILIDAD Y COMPROMISO SOCIAL

En la actualidad las enfermeras han adquirido altas competencias técnicas y cli-
nicas, capacidad de analisis, habilidades relacionales, trabajo interdisciplinario, que con-
figuran las caracteristicas de la enfermera de practica avanzada. Sin embargo la presion
asistencial, el aumento de las necesidades de cuidados y la fragmentacion del modelo
asistencial hace que se favorezcan las tareas rutinarias y se puedan empobrecer las re-
laciones de cuidado. Para evitar que esto suceda, desde la perspectiva enfermera, es
imprescindible ser capaces de crear entornos sustentados en la dignidad y el respeto.

Con visién proactiva y de futuro, de forma que el modelo de cuidados garantice:

a) La humanizacion de los cuidados desplazando un modelo centrado en los recursos a
un modelo basado en la centralidad de la persona.

b) Modelo de gestién abierto que permita fluidez y que se adapte a los nuevos modelos
de sociedad y de personas.

¢) Un modelo integrado y un servicio en el que la persona sea la gran beneficiada y el
profesional se sienta satisfecho.

d) Tener en cuenta que los recursos son finitos y que su puede, a veces generar o plantear,
problemas de justicia.

e) Disminuir la variabilidad en los enfoques clinicos y terapéuticos y la tolerancia actual a
ella.

f) Crear bases para trabajar desde la ética, respetando el pluralismo moral imprescindible
para iniciar una nueva forma de relacion con las personas a quienes vayamos a atender.

Son ejemplos de esta vision y preocupacion las medidas adoptadas en; (1) aspectos éti-
co-legales (por ejemplo la proteccion de la intimidad se concreta en la protecciéon de todos
los datos, haciendo especial hincapié en la informatizacion de la historia clinica y en su
acceso); (2) en relacion con la practica asistencial (por ejemplo la buena practica establece
la contencion cero, el lavado de manos, la prevencion y tratamiento de las Ulceras por
presion); (3) vinculado a la seguridad en la organizacion (por ejemplo la confidencialidad
en la identificacion de personas que precisan aislamiento o formas de actuacion frente
a agresiones a profesionales). En todas las medidas adoptadas existe una apuesta por
aumentar las politicas de calidad, seguridad y fomento de la participacion de las personas
atendidas, favoreciendo la practica reflexiva para que siga siendo el timén ético de la toma
de decisiones.

Otro aspecto imprescindible es la “calidad y la seguridad”. La actividad sanitaria es pro-
gresivamente mas compleja y la preocupacion de no dafiar a la persona atendida esta
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muy presente en la actuacion profesional, no solo de forma individual sino también co-
lectiva. En el contexto de la atencion enfermera, surge el principio de seguridad de la
persona atendida que exige la utilizacién de procesos, instrumentos y metodologias ba-
sados en evidencia cientifica, cuya finalidad sea coordinar esfuerzos para disminuir el
riesgo de sufrir un dafo prevenible en el proceso de atencion de salud o de atenuar sus
consecuencias.

Este ideal de seguridad, que, en su naturaleza, representa una variante de la regla primum
non nocere, N0 €s Mas que un aspecto de la tarea de cuidado, de manera que el acto de
cuidar y la seguridad son realidades que van alineadas en la toma de decision y actuacion
enfermera. De este modo, el cuidado profesional y la seguridad se relacionan estrecha-
mente con la vulnerabilidad y la confianza de las personas, y ambas se despliegan a través
de acciones que se dirigen a proteger, mantener y conservar la vida de un modo integral
(Busquets, 2019). La calidad del cuidado enfermero promueve la calidad y la seguridad
de la asistencia al paciente. Crear un ambiente de atencién propicio para la recuperacion
es un aspecto fundamental de la tarea de las profesiones de la salud, sobre todo de la
enfermeria. En este esfuerzo por mejorar las condiciones en que se lleva a cabo el cuidado
enfermero, los indicadores de calidad tienen un papel fundamental: nos permiten objetivar
situaciones relacionadas con la seguridad clinica, intentando reducir los riesgos a los que
se expone el paciente que interacciona con el sistema sanitario.

Identificaciéon de problemas y preguntas éticas

El elemento clave en el ambito de la salud mental es destacar los fundamentos
éticos y juridicos de la autonomia de las personas con problemas de salud mental y mos-
trar sus derechos fundamentales; Autonomia, Vulnerabilidad y Responsabilidad (Ramos,
2018). El concepto de dignidad inherente a la condicion de persona, mas alla de la de
enfermo, implica tener en cuenta la diferencia (todos somos singulares y diferentes) y la
igualdad (todos somos iguales en derechos). De ahi derivan los criterios éticos basicos del
cuidado y atencion a personas con problemas de salud mental, entre los que destacan:

1. La proteccién frente a practicas degradantes o inhumanas, incluyendo situaciones
como la investigacion o la falta de atencion médica y cuidados enfermeros en situacio-
nes de riesgo.

2. La proteccion de la vida y de la integridad de las personas, especialmente en aquellas
que precisan intervenciones o tratamientos involuntarios, asi como el derecho a ser
tratado de manera respetuosa, con especial énfasis en situaciones de falta de compe-
tencia para decidir.

3. Lucha contra la discriminacion en el acceso a las oportunidades sociales por causa de
un trastorno mental.
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4. Respeto a la autonomia de decision: el consentimiento informado es la norma de oro
para la relacion entre el paciente y los profesionales. Excepcionalidad de las medidas
restrictivas.

5. El derecho a la informacion, adaptada y comprensible, previa al consentimiento y a lo
largo del proceso asistencial.

A su vez al clasificar los problemas/dilemas éticos presentados en el Comité de Etica
Asistencial es preciso tener en cuenta los 4 ambitos asistenciales de la Orden Hospitalaria
San Juan de Dios: (a) Ambito de salud mental que incluye la hospitalizacién, atencion co-
munitaria y penitenciaria; (b) Ambito de discapacidad intelectual; (c) Ambito socio sanitario;
d) Hospital general. Es importante establecer esta distincion por la disparidad de tipologia
existente en las personas atendidas y en su entorno. En la Tabla 13.1 muestra los temas
de los casos tratados en el Comité de Etica Asistencial durante el periodo comprendido
entre los aflos 2010-2018 las y los principios éticos y valores en juego. Los temas se
han considerado en un acercamiento exploratorio en conjunto sin entrar en los distintos
ambitos, aunque conviene profundizar en ellos desde una perspectiva mas cercana a las
particularidades de cada ambito.

Los casos son preparados y presentados por el equipo interdisciplinar siguiendo el proto-
colo establecido. La toma de decisiones siempre es consensuada, €s necesario destacar
que la vision de grupo siempre mejora el resultado. En nuestra organizacion el trabajo en
equipo no es discutible, ya que es un pilar fundamental de nuestro modelo de atencion
integral. A pesar de ello, la presentacién de casos relativos al cuidado es muy escasa. Seria
deseable que en un el futuro proximo, las enfermeras dieran un paso adelante y al comité
se presentaran casos del dia a dia que generan problemas éticos en el acto del cuidar.

RETOS PARA LA PRACTICA ENFERMERA EN EL COVID-19

Durante los primeros meses de la pandemia de COVID-19 han tenido lugar mul-
tiples conflictos éticos que han confrontado el cuidado con la seguridad de las personas
atendidas y de los profesionales. Para la ética del cuidado hay tres aspectos que han
generado dificultades éticas importantes: la limitacion de visitas a las personas ingresadas
por COVID-19, la escasez de recursos Y la alta probabilidad de contagio de los profesio-
nales.

Las personas enfermas con COVID-19 que han precisado ingreso hospitalario, en aras
de su seguridad, han visto limitado su derecho a ser acomparfadas. Ello ha generado
momentos muy dificiles para el cuidado, sobre todo en las situaciones de fin de vida, ya
que algunas personas han muerto en soledad, sin poderse despedir de sus seres queridos
(Consuegra y Fernandez, 2020). La carta de derechos y deberes de los ciudadanos res-
pecto a la salud reconoce el derecho a ser acomparnado en todo el proceso asistencial y a
recibir asistencia espiritual o religiosa, conforme a sus creencias y valores, haciendo espe-
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cial énfasis en el acompanamiento al final de la vida (Departament de Salut, Generalitat de
Catalunya 2015). Los derechos pueden verse limitados pero no completamente anulados,
a las instituciones y a los profesionales les compete hacerlos compatibles con la asisten-
cia. Las enfermeras, como defensoras del paciente, deben proponer modos que faciliten el
ejercicio de derechos sin que se ponga en riesgo la salud. El ser humano no tiene como fin
ultimo de su existencia la mera supervivencia, sino disfrutar de una vida hasta el final con
sentido. La compafiia en la enfermedad, y especialmente en la muerte, asi como la asis-
tencia espiritual, son dos fuentes portentosas de sentido de las que la persona se ha visto
privada y que requieren una pormenorizada atencion para que, en un posible escenario
futuro, se haga posible el acompafiamiento, sea cual sea la situacion.

En segundo lugar la pandemia ha evidenciado algo tan obvio como que los recursos,
humanos y materiales, son imprescindibles. La primera preocupacion ética durante los
primeros tiempos de pandemia COVID-19, ha sido maximizar los escasos recursos dispo-
nibles sin mermar la calidad del cuidado. Sabemos que los recursos siempre son limitados
y que por ello hay que disponer de criterios de priorizacion que garanticen su correcta
distribucion: es decir a cada cual segun su necesidad. Los problemas éticos, en este caso,
se relacionan con el principio bioético de justicia y de beneficencia e implican la priorizacion
de la distribucién de recursos insuficientes, teniendo en cuenta el derecho de las personas
a una buena atencion (Comité de Bioética de Catalunya, 2020). La necesidad de recursos
que ha generado la pandemia, que se ha multiplicado dados los recortes derivados de
anterior crisis econdmica, ha conllevado decisiones dramaticas cuando se ha planteado
priorizar un recurso que no alcanza para todos, pero que todos necesitan. En muchas
ocasiones, dado que los criterios de priorizacion no han estado definidos con antelacion,
las enfermeras han afrontado situaciones conflictivas para tomar decisiones y actuar de
acuerdo a la buena practica. Siempre que es posible, sobre todo cuando la complejidad
del contexto puede hacer mas dificil el acierto, las decisiones se toman de forma colegia-
da en el seno de los equipos, garantizando la mejor decision y previniendo el riesgo de
angustia moral del profesional que toma la decision en soledad. En la priorizacion también
hay que tener en cuenta que una pandemia, como la producida por el virus SARS-CoV-2,
colapsa los sistemas de salud al completo, por lo que las carencias no se limitan a las
plazas de cuidados intensivos (UCI) y a los servicios mas directamente relacionados con la
asistencia a los afectados por esa pandemia. La insuficiencia de recursos alcanza a todos
los niveles de la atencién y compromete la salud de toda la poblacién, por lo que exige un
reparto equitativo que, primando las urgencias vitales, no olvide la atencién de las perso-
nas con problemas de salud, agudos o cronicos, que si no la reciben pueden degenerar
en situaciones irreversibles.

La disponibilidad de enfermeras con capacitacion especifica para el cuidado, humano y
técnico, que precisan las personas afectadas por el COVID-19, es otro aspecto relaciona-
do con los recursos. Es frecuente que las demandas de atencion desborden la capacidad
de un servicio y se requieran mas profesionales capacitadas. Frente a ello existen dos
modos de proceder: (1) dotar a esos servicios de enfermeras capacitadas, trasladando
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a las que en ese momento, trabajan en otros servicios en los que, a su vez, pueden ser
mas facilmente reemplazadas; (2) formar aceleradamente a enfermeras para que puedan
prestar, con las debidas garantias, los cuidados en el servicio saturado. Sea como sea, lo
imprescindible es garantizar la competencia de las enfermeras en los aspectos especifi-
cos de estos servicios, de manera que las personas obtengan la atencion con el nivel de
seguridad y calidad asistencial requeridos. De lo contrario, ademas de una grave falta de
responsabilidad hacia las personas atendidas, se coloca a la enfermera en un importante
riesgo moral y emocional, a la vez que se incrementa la posibilidad de demandas y de-
nuncias. Solo en situaciones extremas se podra ponderar entre dejar de hacer y actuar sin
la suficiente cualificacion, teniendo en cuenta el posible perjuicio directo para la persona
atendida de una u otra opcion.

En un contexto de insuficiencia de recursos la participacion de la enfermera, sea cual
sea su responsabilidad en la organizacion, es clave para garantizar que la priorizacion
se hace de acuerdo al cuidado. La enfermera trata de garantizar que cada decision se
ajuste a las circunstancias en las que se encuentra la persona atendida, de manera que
se puedan atender sus necesidades particulares, haciendo vivible su experiencia de pa-
decer COVID-19. La responsabilidad hacia la persona y su familia y el trato compasivo y
amable, expresiones naturales del cuidado, no han de quedar oscurecidas por el estrés
moral que conlleva el cuidado en tiempos de pandemia. Para que las enfermeras estén
en las mejores condiciones posibles para cuidar y participar en la priorizacion de recur-
SOs se requiere contar con un ambiente que promueva la reflexion y la comunicacion y
que premie, en lugar de penalizar, a las personas capaces de identificar los problemas
éticos de la préctica. El ambiente ético implica que los equipos de salud dispongan de
un tiempo para deliberar sobre los casos dificiles que se presenten y para comentar las
inquietudes éticas que se planteen a cada profesional. Hay que tener en cuenta que la
sobrecarga de trabajo, las condiciones de tension en las que se realiza y las situaciones
de vida que atienden condicionan su capacidad de cuidar y trascienden a su situacion
familiar y social. El cuidado de quien cuida es un punto estratégico en un contexto de
maxima exigencia profesional. Incluye el descanso fisico y psiquico, asi como la ayuda
para la resiliencia moral y emocional. Las instituciones y organizaciones deben propiciar
contextos facilitadores para la atencion y el cuidado generando las condiciones para que
los equipos se cohesionen y establezcan una corresponsabilidad ética en el desempefio
de su labor de atencion y cuidado.

Un aspecto que genera dificultades éticas en tiempo de pandemia es la alta probabilidad
de contagio que ha afectado a la provision de cuidados seguros para todas las personas
que intervienen en la situacion. La escasez de recursos disponibles, ha puesto en riesgo
de contagio a los profesionales, de forma que ha comprometido su salud y la de sus
familiares o allegados, comportando una colision entre la provision de cuidado y la salud
del profesional (que a la vez puede contagiar a sus familiares y allegados). Esta situacion,
que ha puesto en riesgo a todos, ocurre cuando la enfermera no ha tenido los medios
para protegerse frente al riesgo de contagio o bien estos han sido insuficientes. Salvo
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excepciones, la enfermera no debe asumir riesgos personales desproporcionados en su
trabajo y, por tanto, no debe trabajar si carece de medios idéneos para protegerse. La
seguridad de los profesionales en el desempeno de su trabajo es responsabilidad de la
administracion sanitaria. La exposicion de una enfermera a un posible contagio es una
irresponsabilidad de la institucion, es una injusticia y es contraria a la utilidad publica,
ademas de contravenir la Ley de Prevencion de Riesgos Laborales (art. 172 de LPRL). Las
organizaciones tienen que establecer protocolos para el uso de los equipos de proteccion
personal (EPIS), que deben saber utilizar adecuadamente. De esta forma garantizando su
uso correcto, se protege la salud de la enfermera y de las personas que puedan entrar en
contacto con ella. A su vez el departamento de recursos humanos ha de valorar estricta-
mente las cargas de trabajo, buscando los recursos personales suficientes para asegurar
el derecho a la asistencia de calidad y que las condiciones de trabajo permitan llevarlo a
cabo adecuadamente.

Hacer frente a los dilemas del cuidado

Varios son los aspectos, que forman parte del trabajo de los Comités de Etica
Asistencial, que deben ayudar a la distribucion justa de los recursos. Pero su trabajo va
mas alla, son parte esencial de la conciencia ética institucional que promueve contextos
facilitadores para el cuidado. Es ahi donde la enfermera, de nuevo, tiene un papel impor-
tante haciendo llegar al comité la vivencia de las personas atendidas, para que, de acuer-
do a ella, se reformulen las normas y guias éticas de buena practica. Por ejemplo, en pre-
vision de una posible situacion de la pandemia similar, el comité puede establecer formas
y maneras para gue la comunicacién entre la persona enferma y su familia sea posible,
determinando que no disponer de medios de comunicacion entre la familia y el paciente
es ir contra del principio de no maleficencia, es decir es un mal. Y haciendo lo posible
para que las visitas de familiares formen parte inherente del plan de atencion, dejando
como excepcional los casos en los que estén limitadas, es decir promoviendo el principio
de beneficencia. Para ello ademas de precisar l0s equipos de proteccion personal (EPIS)
pertinentes, hay que disponer como se llevara a cabo el acompafamiento de las familias,
personas de contacto que les acomparfen y ayuden en la visita, que les ensefien a uti-
lizar el EPI, que respondan a sus preguntas o les ayuden a contactar con el profesional
que lo haga, que les den soporte en situaciones de fin de vida, etc. El comité puede y
debe tener un papel esencial en la humanizacion en tiempos de pandemia promoviendo
el abandono del modelo paternalista clasico si, ademas de velar por el cumplimiento de
los principios bioéticos, incluye el cuidado y la ética del cuidado para avanzar hacia un
nuevo modelo de atencidn donde el profesional trabaja desde una perspectiva solidaria,
de igual a igual con quienes cuida (Pellegrino, 1997). La persona atendida en situacion
de enfermedad es vulnerable, esto es, dependiente de otro ser humano cuya profesion
consiste precisamente en ayudarle. Cuidar de alguien es estar con alguien, y sobre todo
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estar por alguien. Desde la perspectiva del trabajo ético en los comités esto implica que
la enfermera exponga, por y desde la persona que cuida, los problemas y dilemas éticos
que surgen en la relacion de cuidados, para de esta manera mejorar la atencién desde
una perspectiva ética y responsable.

Conclusiones

Durante mi desarrollo profesional como enfermera, de mas de 38 afos, la ética del
cuidado también ha sufrido grandes transformaciones. Desde un cuidado ético basado en
un modo de ser apegado a un cédigo de conducta a desplegar a una conducta basada en
el respeto, rigor cientifico y profesional y en los derechos humanos, las acciones del cuida-
do se fundamentan en el respeto por la dignidad, y la toma de decisiones de las personas
que atendemos y preferencias.

Por todo ello, la reflexion ética como enfermera ha de ir evolucionando e impregnando
nuestra practica diaria, No somos una profesion de rutinas y tareas, con la idea de cuidar a
la persona. Hemos de presentar casos que tienen y tendran repercusion de nuestra prac-
tica como son el uso de tecnologia, escasez de profesionales, redes sociales, pandemias,
asi como la implicacion en objetivos de desarrollo sostenible tendran en nuestra sociedad
y en la evolucion del cuidado en nuestra practica.
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Tabla 13.1
Temas, principios y valores en casos presentados al comité de ética (2010-2018)

Tema principal en los casos presentados Principios y valores en juego
Vulnerabilidad como denominador comun Autonomia, No maleficencia
Aspectos relacionados con la Intimidad y la confidencialidad Justicia

Informacion a persona atendida, familia/allegados o personas Confidencialidad
externas acerca de temas varios: consentimiento, competencia,

riesgos, tutela, incapacidad, imagen/identidad

Sobre situacion especifica de la persona afectada

Estigmatizacion motivada por la situacion de salud de la Intimidad, Respeto, Dignidad,
persona atendida y prejuicios en contexto Integridad

Toma de decisiones y representacion en procesos de fin Responsabilidad

de vida

Relacionados con tratamiento, diagnostico, y alta, Beneficencia

manifestados mediante rechazo, desacuerdo, limitacién,
ocultacién, incumplimiento

Uso de dispositivos tecnolégicos

Fuente: En base a un acercamiento exploratorio a los temas debatidos en el CEA del PSSJD en el periodo
comprendido entre 2010-2018.

Nota de la autora:

Los temas debatidos en el Parc Sanitari Sant Joan de Déu estan en la tabla, dentro del periodo 2010-2018. Como
se puede ver, la variedad de los temas es enorme y abarca la complejidad de nuestra organizacion en los cuatro
ambitos asistenciales:

- Salud Mental

- Discapacidad intelectual

- Socio sanitario

- Hospital General

El resumen de la tabla es una muestra de los casos que van desde la vulnerabilidad de los pacientes de Salud
Mental, hasta la toma de decisiones de las personas que se atienden, asi como temas tanto de debate ético como
el rechazo al tratamiento.

Destacaria de todos los temas la necesidad de respetar la autonomia de las personas, incorporandola a las
decisiones sobre su salud, acompafandola para evitar riesgos a veces no necesarios y resolviendo dudas que
pueda tener.

Decir que me ha servido para crecer en la reflexion y aportar nuevas ideas en mi practica de gestion hospitalaria.
Asi como el generar dentro del equipo del CEA protocolos y recomendaciones para los servicios, para que
mejoren mi dia a dia al lado de nuestros pacientes.

También comentar que los casos han servido para la realizaciéon de una formacion ética para los profesionales de
la organizacién. Hablaré del curso que se realiza anualmente a los equipos de enfermeria sobre dilemas éticos
tanto para auxiliares de enfermeria, enfermeras y enfermeras internas residentes (EIR), con una parte troncal
tedrica y resolucion de casos, convirtiéndose en una linea estratégica de formacion de mi direccion.

Por ultimo, decir que ética es reflexién en nuestra practica del cuidado, siempre se producen dudas y agradezco
al CEA que me ha ayudado a crecer en esta reflexion. Pero queda mucho camino por recorrer y espero me siga
aportando conocimiento y claridad.
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Posicionam'iento institucional.
Cédigo de Etica Institucional (CEIl)

Todas las instituciones, pero en mayor medida si cabe una institucion de salud
debe definir las normas y principios que conformaran el Cédigo Etico Institucional (CEl) y
que van dirigidas a profesionales, usuarios y sociedad. Los cédigos éticos institucionales
suelen estar elaborados por los Comités de Etica Asistencial (CEA) de cada institucién y
son aprobados por la direccion del hospital. Concretan los valores y normas éticas mas
relevantes de la atencién de cada centro. Los trabajadores del hospital tienen el deber
de observar este Codigo y el hospital de hacer el correspondiente seguimiento de su
cumplimiento y tomar las medidas necesarias cuando se detecten desviaciones. En el
Hospital Clinic de Barcelona el Cédigo Etico Institucional se promulgé en el afio 2000,
realizando una revision en el presente afo 2020; este codigo parte del deber de atencion
a todas las personas sin discriminacion de ningun tipo, y enuncia las normativas éticas
que todos los profesionales y trabajadores del centro deben seguir, de acuerdo a diver-
sas tematicas.

En primer lugar plantea las normas relativas al respeto a las personas atendidas. En este
apartado se recogen: (1) Los aspectos relativos a la identificacion del profesional. (2) La
autonomia de la persona en la toma de decisiones concretada en las caracteristicas que
debe tener la informacioén, enfatizando el derecho de la persona atendida a decidir libre-
mente sobre los procedimientos diagndsticos o terapéuticos que se le propongan, velando
por el correcto cumplimiento del consentimiento informado y del respeto a las voluntades
anticipadas. (3) El respeto por la intimidad identificando que cada persona es quien mar-
ca sus limites y poniendo especial énfasis en las situaciones docentes con presencia de
estudiantes. (4) Se reafirma el secreto profesional y la confidencialidad, de todos cuantos
intervienen en el cuidado y atencion, sobre la informacion recogida en la historia clinica
compartida, mencionando la necesidad del consentimiento de la persona atendida para
usarla con fines de divulgacion, docentes o de investigacion.

En segundo lugar el codigo recoge las actuaciones respecto a la publicidad, comerciali-
zacion, practicas competitivas y procedimientos econémico-financieros. Las normas en
este apartado giran alrededor de: (1) La relacién con los medios de comunicacion que
debe ser veraz, prudente y sensible, teniendo cuidado de no fomentar falsas expectati-
vas; (2) El uso de redes sociales donde el profesional debe explicitar que lo hace a titulo
personal; (3) No llevar a cabo, ni participar en actuaciones discriminatorias en funcion del
ambito de la prestacion sanitaria. Cabe recordar que en el Hospital Clinic coexiste acti-
vidad publica y privada; (4) Optar por los procedimientos o indicaciones que, a igualdad
de eficacia, favorezcan el principio universal de la distribucion equitativa de los recursos
y la sostenibilidad de la economia de la institucion; (5) El compromiso a ofrecer la mejor
actuacion diagnostica o terapéutica, por encima de otros posibles intereses. Cuando
esta intervencién no esté disponible en el centro debera informar de este hecho a la
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persona atendida y orientarla adecuadamente; (6) La obligatoriedad de informar de un
conflicto de interés’,.

Un tercer grupo se refieren a las relaciones personales entre los trabajadores. En ellas
destacan: (1) La profesionalidad, el respeto mutuo, la cooperacion y la confianza entre
personas y estamentos como la base de las relaciones entre los trabajadores del hospital;
(2) Evitar que las diferencias de criterio entre profesionales causen desorientaciéon en las
personas atendidas; (3) Asumir con responsabilidad las tareas propias de cada puesto de
trabajo; (4) El compromiso de mantener el nivel de competencia adecuado a su puesto de
trabajo; (5) Un conjunto de normas relativas a los deberes de la institucion respecto a la
formacién continua, y de desarrollo de politicas internas para procurar la buena integracion
del trabajador en el centro, su identificacion con las misiones y valores institucionales, faci-
litando de esta forma su realizacion como profesional y como persona en el desarrollo de
las tareas propias de cada puesto de trabajo.

En cuarto lugar, se enuncian las normativas relacionadas a las relaciones con la socie-
dad, en las que se encuentra: (1) El compromiso del hospital y de sus profesionales con
la mejora permanente de la calidad asistencial y el establecimiento de los mecanismos
adecuados para asegurar la continuidad asistencial, tanto dentro como fuera del propio
centro; (2) El gjercicio de la funcién docente en el pregrado, postgrado y formacion espe-
cializada y continuada; (3) El desarrollo y mantenimiento de la actividad de investigacion;
(4) La actuacion en base a los Planes de Salud y las necesidades de la poblacion; (5) La
corresponsabilizacion con la sostenibilidad del sistema sanitario, velando por la eficiencia
y la calidad de toda la actividad.

Por ultimo, el Cédigo Etico Institucional recoge, de acuerdo a la normativa vigente desde
el afio 1993, las disposiciones concretas del Hospital Clinic relacionadas con los comités
de ética hospitalarios que se agrupan en normas: (1) Relativas al Comité de Etica Asisten-
cial (CEA) explicitando su rol de asesor en los problemas éticos derivados de la atencion
a la salud, tanto en situaciones concretas como en la elaboracién de guias, protocolos
y recomendaciones éticas. De acuerdo a la normativa el CEA es de caracter consultivo,
interdisciplinario y transdisciplinario y esta adscrito a la direccion general del hospital; (2)
Relativas al Comité de Etica de Investigacion con medicamentos (CEIm) reforzando la
obligatoriedad someter todo proyecto de investigacion al comité para su evaluacion. La
relacion entre el CEA i el CEIm es que en este Ultimo comité cuando evalla un proyecto
de investigacion en el que de detecta un posible problema ético realiza la consulta al CEA.
En el CEA, incluyendo a la vicepresidenta, participan cinco enfermeras; de las cuales una,
también participa en el CEl.

78 Situacién en la que un interés secundario y personal, econémico, ideoldégico o profesional (no forzosamente ilegitimo)
puede anteponerse a un interés primario (beneficio para el enfermo, rigor cientifico).
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Comité de Etica Asistencial (CEA)

El CEA del Hospital Clinic nace de la aceptacion de que los aspectos éticos im-
pregnan todas las relaciones entre profesionales de la salud y enfermos, asi como con las
familias y la comunidad. El trabajo del comité se basa en los principios de la ética médica
de Beauchamp y Childress (2002) asi como en las recomendaciones, consensos, hormati-
va y legislacion emitidos por los organismos competentes. El CEA los concreta en normas
internas que comprometen a los trabajadores asistenciales y gestores al seguimiento de
su cumplimiento y tomar las medidas necesarias cuando se detecten desviaciones. El
CEA esta adaptado a los cambiantes requerimientos de las atenciones para la salud, a la
legislacion y a los derechos de las personas atendidas y sus familias.

De acuerdo a la normativa general de los comités de ética, el CEA del Hospital Clinic pro-
mueve Yy divulga criterios éticos de actuacién asistencial para prever, analizar y asesorar
en la resolucion de posibles conflictos éticos que se producen durante la practica clinica
asi como para promover la formacion de los profesionales en el ambito de la bioética, el
respeto y promocion de los derechos y deberes de los enfermos/usuarios en el ambito de
la salud establecidos por las leyes y las normativas vigentes.

La composicion del CEA del Hospital Clinic esta formado por: (1) Miembros fijos: forman
parte del comité por sus funciones en el hospital derivadas del cargo que ocupan el direc-
tor médico, la directora infermera que ejerce como vicepresidenta, un asesor juridico, el
director de Calidad y Seguridad Clinica, o las personas en quienes deleguen; (2) Miembros
designados: elegidos de entre los profesionales asistenciales y no asistenciales del centro
en funcion de su interés, competencias profesionales y por la capacidad, entre otras, de
trabajar en equipo. (38) Miembros ad casum: personas convocadas segun los requerimien-
tos de la situacion a tratar. (4) Asesores externos: expertos reconocidos en el ambito de la
bioética. Los miembros del CEA forman un equipo multidisciplinar, del que las enfermeras
forman parte, participando en todas las cuestiones que se plantean.

El ambito de actuacion, como 6rgano asesor, es amplio y cambiante. Actla cuando se
requieren decisiones puntuales, clinicas y sanitarias, que afecten al ambito ético, tanto a
peticion de los profesionales como de los enfermos o de sus familiares. EI CEA también
realiza y evallia guias y protocolos de actuacion. Las situaciones clinicas de consulta
pueden agruparse en torno a cuestiones relativas a: (1) Final de la vida: adecuacion del
esfuerzo terapéutico, tratamiento de la agonia, tratamientos compasivos; (2) Autonomia
de la persona atendida: rechazo al tratamiento, consentimiento informado. De forma rele-
vante en la atencién a personas con problemas de salud mental, incompetencia y/o inca-
pacidad; (3) Origen de la vida: técnicas de reproduccion asistida, interrupcion voluntaria
del embarazo, fertilizacion in vitro; (4) Proteccion de datos: Informacion y documentacion
clinica; (5) Técnicas o tratamientos especificos como el trasplante de érgano de donante
vivo, la inclusién a tratamiento renal sustitutivo, la genética molecular, nuevos procedi-
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mientos diagndsticos, transferencia genética; (6) Derecho del profesional a la objecion de
conciencia.

El CEA evalla de forma permanente casos de trasplante de donante vivo, en el periodo
2018-2019 se evaluaron un total de 122 casos. Otros temas con mayor presencia que se
han presentado durante el periodo citado, estan relacionados con la adecuacion del es-
fuerzo terapéutico, la fecundacion in vitro, rechazo de tratamiento, inclusién a una terapia
renal sustitutiva, conservacion ovérica, enfermedad mental, donante altruista de rifién y
genética.

Rol de las enfermeras. La mirada ética del cuidado

Las enfermeras en el CEA aportan los valores éticos de la profesion enfermera. El
Cédigo de Etica de las enfermeras y enfermeros de Catalufia (Consell de Col-legis d’infer-
meres i infermers de Catalunya, 2014) se basa en cinco valores que guian el cuidado con
el maximo respeto a la dignidad de las personas. Estos valores son (1) la responsabilidad,
(2) la autonomia, (3) la intimidad y confidencialidad, (4) la justicia social y (5) el compromiso
profesional. Es un compromiso ético para un cuidado personalizado, centrado en la per-
sona, que tiene en cuenta su singularidad. Y ahi radica la especial aportacion de las enfer-
meras en el CEA: tener siempre en cuenta la dignidad y el respeto a la vida de la persona
tal y como ella la concibe. Cuando se presenta un caso clinico en el CEA, en el analisis
y deliberacion del problema o dilema ético segun los principios bioéticos las enfermeras
afladen la vision de la ética del cuidado; es decir tener en cuenta quienes son las personas
involucradas, como son las relaciones entre ellas, cuél es el contexto o escenario concreto
y cual es la responsabilidad de cada actor en el caso o situacion.

Al abordar la ética se debe distinguir entre los diferentes ambitos que confluyen en la ac-
tuacion profesional: la ética individual, civica, profesional y organizativa, segin Busquets
(2014). La ética individual es una reflexion critica sobre los valores que orientan la propia
vida, la ética civica o ética de la justicia es una reflexion sobre los criterios que posibilitan
la convivencia pacifica entre los ciudadanos con morales diferentes, la ética profesional
analiza el bien interno de la profesion y establece los minimos comunes (cédigo de ética)
para su ejercicio y la ética organizativa/institucional reflexiona sobre cuéles son los valores
que han de orientar la responsabilidad corporativa. El cuidado se basa es una amplia gama
de conocimientos cientifico técnicos, que toman forma a partir del pensamiento critico
basado en valores y aspectos éticos. Todo ello fortalece a una profesiéon como la de “ser
enfermera” convirtiendo el cuidado en un servicio Unico indispensable, e insustituible para
la vida y el desarrollo de la persona, asi, como para la propia enfermera. Valores del cui-
dado como la honestidad, solidaridad, compasion, veracidad, fidelidad y actitudes éticas
como el trato respetuoso y congruente con la vida de la persona, la escucha activa, la
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defensa de las necesidades para la vida cotidiana son garantes de la responsabilidad ética
de las enfermeras. A pesar del enfoque centrado en la bioética, en la deliberacion del CEA
es importante defender, el enfoque del cuidado porque es el que da voz a las personas
atendidas en tanto que sujetos, garantizando que en las resoluciones se tengan en cuenta
sus deseos, valores, cultura y formas de hacer, posibilidades, contextos concretos. La voz
y la participacion de las enfermeras en los CEAs permiten hacer visibles a las personas
atendidas.

Un aspecto que requiere un analisis pormenorizado es que al CEA no suelen llegar casos
presentados por enfermeras y/o cuya tematica sea el cuidado. Existe la duda de si se
resuelven “in situ”, si es que las enfermeras no consideran las situaciones que les gene-
ran conflictos éticos pertinentes para el CEA, si es porque hay un desconocimiento de la
situacion en tanto que problema ético, o si es porque no ven al CEA como una estructura
préoxima que les pueda ayudar y que, al contrario, les produce cierto miedo o dificultad
realizar la consulta. Es importante que las enfermeras gestoras estén atentas a ello, y en
lo posible, motiven la consulta y ayuden a realizarla. Por otra parte también es importante
que los profesionales conozcan los canales de acceso y consulta al CEA, asi como la po-
sibilidad de establecer el didlogo directo con sus miembros. Nuestra experiencia nos dice
que cada vez mas se produce mayor interaccion, que los casos que se tratan desde todas
las miradas profesionales y éticas. Es preciso contar con indicadores que visualicen de qué
manera las resoluciones del comité ayudan al paciente/usuario, al profesional y a la institu-
cion. De esta manera se puede ir valorando como la ética y el cuidado va modificando las
instituciones situando, realmente, a las personas en el centro.

¢ Qué pueden hacer las enfermeras del CEA? De acuerdo con la propuesta de Tronto
(2017) una posibilidad es crear espacios de deliberacion creativa en los que se puedan
analizar y discutir los problemas desde la éptica de quien los formula, y se puedan aplicar
las normas éticas a los casos concretos. En esa linea las enfermeras del CEA del Hospital
Clinic se ponen a disposicion de sus companeras, y otros miembros de los equipos de
salud, y acuden a las unidades 0 servicios para que se puedan exponer los problemas o
dilemas éticos en los escenarios concretos de la practica clinica diaria y buscar, de forma
conjunta, las posibles respuestas. De esta manera se facilita la consulta de casos o situa-
ciones, que de otra forma no se analizarian desde la dptica ética, ni tampoco llegarian al
comité. Se trabaja la sensibilidad ética, el razonamiento ético, se analizan las normas y
guias que hay al respecto del caso concreto y se consensua una actuacion. Posteriormen-
te se emite un informe al comité.

Actualmente se esta llevando a cabo un repositorio de casos para realizar una formacion
avanzada y utilizarlos como experiencias reales. Para que en un futuro el cuidado y la ética
del cuidado sean una realidad en los Comités de Etica Asistencial, las enfermeras hoy han
de trabajar intensamente, profundizando y concretando los aspectos clave del cuidado,
tanto en la resolucion de casos y elaboracion de normas y protocolos, como en la manera
de hacerlo. Por ejemplo algunas lineas de actuacion pueden ser: colocar la responsabi-
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lidad profesional en la cotidianeidad y la vida de las personas al mismo nivel que en la
atencion a la enfermedad, incluir a las enfermeras en todos los debates, promocionar el
pensamiento ético que subyace en el cuidado, dar voz a las personas atendidas y a sus
familias, replantear las organizaciones y los equipos de trabajo, etc.

Perspectiva enfermera, ética del cuidado y COVID-19

El pasado 25 de febrero se diagnosticé el primer paciente en Catalufia con CO-
VID-19. Unos dias mas tarde ingresaba la primera mujer afectada en el Hospital Clinic.
Para dar respuesta a la emergencia sanitaria que entonces apenas se intuia, el conjunto
de la institucion emprendid una lucha contra reloj para adaptar radicalmente los centros a
la realidad que se imponia. Se trata de una crisis sanitaria que marcara nuestra vida profe-
sional y personal. Debemos ser conscientes de todo lo que se ha hecho bieny mal y de lo
que, sobre todo con la informacion de la que se dispone ahora, transcurridos ocho meses
se hubiera hecho mejor. Es importante, pues, conocer los hechos, extraer de ello algunas
lecciones, definir las lineas maestras de las actuaciones para hacer frente a los retos que
nos plantea el presente y el futuro préoximo.

Desde finales del mes de enero de 2020, coincidiendo con la declaracion por parte de la
OMS de la emergencia de salud publica por el brote de coronavirus de Wuhan y a medida
que la pandemia iba mostrando su verdadero alcance, el conjunto de la organizacion del
Hospital Clinic inicié una transformacion sin precedentes. Y asi, como si fueran piezas de
domind, todos los espacios del hospital se transformaron de forma inédita. Este extraor-
dinario esfuerzo, técnico y logistico, pero también humano, sélo pudo ser posible con un
grado maximo de compromiso y trabajo en equipo.

Después de todo lo vivido, es importante destinar un tiempo a reflexionar y compartir los
aprendizajes, conocimientos y experiencias vividas con los equipos vy a titulo personal. De
acuerdo a la ética del cuidado se trata de cuidar a quien cuida, por lo que mas alla de un
gjercicio de captura de informacion y andlisis para la organizacién, se debe generar un
espacio de reflexion conjunta, que las personas de la organizacion, que han dado lo mejor
de ellas mismas con independencia de la responsabilidad o el lugar donde han estado,
puedan percibirlo como un espacio para ellas. Y para hacer mas presente y cercana la
ética del cuidado.

La reflexion conjunta ayudara a que nuestra organizacion sea mas inteligente, transfor-
mando la experiencia vivida en aprendizaje, de forma que sea posible anticiparse a retos
futuros. Hay que aprender en relacion a los elementos de los procesos de diagndstico y
tratamiento de la propia enfermedad pero también, en relacion al cuidado, y a la ética del
cuidado. Aprender de las personas, de los equipos, sus capacidades y competencias, el
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trabajo en equipo desarrollado, la innovacion y creatividad demostradas, por ejemplo en el
uso de la tecnologia como medio de comunicacion familiar y en el liderazgo del cuidado,
que en esta pandemia se ha hecho mas visible que nunca (Busquets, 2020).

Cuando finalizé el primer brote de la epidemia COVID-19 se impulsd a nivel directivo
dos actuaciones que han ayudado a centrar y hacer avanzar la atencion. La primera de
ellas fue el realizar un “Foro escrito de reflexiéon” en el que participaron mandos interme-
dios del centro, profesionales y representantes de los mismos. El documento elaborado
a partir de esa reflexion se tratd posteriormente mediante analisis cualitativo. De ese
proceso surgieron reflexiones e ideas valiosas que han ayudado en el afrontamiento
de nuevos brotes. Ademas de que han identificado acciones que dieron un resultado
positivo, otras que deben mejorar, asi como un analisis DAFO con la descripcion de las
debilidades, amenazas, fortalezas y oportunidades. Es llamativo observar que de los es-
critos se desprende la consideracion hacia la ética del cuidado en multiples situaciones
habituales (soledad de las personas frente a la muerte, comunicaciéon, toma de decisio-
nes, respeto, ...).

En la Figura 1 se presentan las palabras mas citadas entre los profesionales son: resilien-
cia, esperanza, oportunidad, equipo, emocion, serenidad, adaptacion, reto... qué mues-
tran el lado motivante. También tension, frustracion, estrés, soledad, miedo...que muestran
sufrimiento. Cabe sefalar que todas ellas hacen referencia a respuestas humanas y confi-
guran un lenguaje relacionado con el cuidado. Porque la verbalizacion de los profesionales
muestra su humanidad, que les coloca al lado de las personas afectadas, a pesar de poner
en riesgo su propia vida. Es preciso un mayor distanciamiento que posibilite una reflexion
sosegada y en profundidad a fin de poder aprender realmente de la experiencia humana
que ha tenido lugar durante los primeros meses de la pandemia, entendiendo que las per-
sonas afectadas son en primer lugar las que enferman y sus familias y en segundo lugar
quienes cuidan de ellas.

Otra actividad realizada fue un estudio en el que se analizé el nivel de depresion, estrés y
resiliencia de los profesionales. De este estudio se desprende el alto nivel de resiliencia de
las enfermeras y su capacidad de mantener la serenidad delante las diversas situaciones
vividas. Las enfermeras identifican como factor de estrés relevante presenciar el nivel de
sufrimiento de las personas atendidas, la dificultad en la mejora de su nivel de salud, el
no poder dedicarles mas tiempo de acompafiamiento, el miedo al error, la falta de buenas
noticias y el tener que hablarles de la muerte.

El CEA durante la pandemia ha trabajado intensamente aportado un valor afiadido a la
institucion. Se ha fijado la atencion sobre todo en la distribucién justa de los recursos
que han sido muy escasos, especialmente durante los primeros meses, adecuando los
criterios clinicos y éticos. Por gjemplo la revision del protocolo de la adecuacion del tra-
tamiento de soporte vital, o los criterios de ingreso en UCI. También se han planteado
nuevos protocolos y modificado algunos existentes, como por ejemplo el uso de nue-
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Grafico 14.1
Palabras mas citadas por los profesionales. Pandemia COVID-19

Fuente: elaboracion propia

vos dispositivos sustitutivos de los respiradores convencionales o el uso compasivo de
dispositivos. También han seguido llegando casos concretos que se han ido trabajando
buscando las mejores soluciones. Durante el periodo de confinamiento decretado por el
Gobierno las consultas eran en forma telematica. Cuando se reanud¢ la presencialidad se
repaso toda la actividad llevada a cabo, tanto en la atencién al paciente y su familia, como
a los profesionales en la asistencia directa, detectando los puntos criticos. Actualmente
el CEA esté tratando de formular los criterios y normas éticas para reanudar la actividad
asistencial pospuesta durante la pandemia. Se esta trabajando en nuevos modelos de
asistencia, como la telemedicina, para mejorar la calidad asistencial y la seguridad de las
personas atendidas. Actualmente uno de los temas de preocupacion es la adecuacion del
numero de visitas y horas de permanencia de familiares de personas ingresadas, el dilema
es respetar el acompanamiento versus el riesgo de contagio en los familiares de pacientes
no COVID-19, y versus el riesgo de contagio que pueden tener las familias en el caso de
personas por COVID-19.

Las enfermeras han sido las promotoras de la facilitacion de la comunicacion de las perso-
nas atendidas con su familia, utilizando los dispositivos electrénicos, a veces personales,
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tabletas, ordenadores y moviles. También han hecho posible el envio de cartas, a través
de un buzdn virtual, que se hacia llegar a las personas atendidas de forma presencial. Han
acompafiado con la mirada a las personas ante la soledad del aislamiento. Como expe-
riencia personal en el servicio de hemodidlisis recuerdo a una mujer con demencia, a la
que se le facilitd video-llamadas con su hija a través de WhatsApp, y a otro paciente que
acudia al tratamiento de hemodidlisis desde el centro socio-sanitario, en el que se organizd
los traslados con el servicio de ambulancias de forma que antes de entrar al centro pudiera
verse con su familia. Son ejemplos de cuidado porque tienen en cuenta dar respuesta a las
necesidades de las personas, y son ejemplo de ética del cuidado porgue movilizan estruc-
turas asistenciales de acuerdo a ellas. Su resultado es el agradecimiento de las personas
y de sus familiares.

La comunicacion a través de dispositivos electronicos, hace que las personas puedan
mantener la relacion con su familia, mejoren el estado animico, y a pesar de la distancia,
ayuden a combatir la soledad y el desasosiego. También se puede animar tanto al paciente
como a su familia a utilizar, como alternativa, otros métodos de comunicacion, como la
escritura mediante cartas. En las unidades se han celebrado altas, cumpleanos, nacimien-
tos,... en una relaciéon de colaboracion con las familias, en la que los pacientes decidian si
querian contactar telematicamente con ellas, buscando aquellos momentos de intimidad y
a la vez de acompanamiento. Se ha hecho muy explicito el papel de las enfermeras como
brazo extendido de la familia.

Actualmente disponemos de un programa titulado “Escurgant distancies” que permite, de
forma ordenada, que las unidades asistenciales dispongan de dispositivos electronicos
para que los pacientes en situacion de aislamiento o los que no tengan el suyo propio,
se puedan comunicar con su familia. Este programa ha sido valorado muy positivamente
tanto por parte de los pacientes como por la familia.

La compasion mueve a acompanar a las personas que sufren y son vulnerables y a salir
de su situacion. Es un compromiso firme basado en la razén, una implicacion efectiva de
una misma a favor del otro. La compasién exige compartir la vulnerabilidad del otro, entrar
con el otro en su experiencia de debilidad e impotencia vy, en lo posible, ofrecer la ayuda
necesaria. En los casos anteriores se trataba de facilitar el contacto familiar, poniendo los
recursos disponibles al servicio de la persona. La ética del cuidado, y en concreto las ac-
titudes éticas como son la presencia cuidadora (Davis, 1999) el trato y la escucha activa,
se han hecho patentes en el tiempo de pandemia.

Las enfermeras durante el tiempo de la COVID-19 han hecho realidad el refran tantas
veces nombrado, y a veces no siempre practicado, “la unién hace la fuerza”. La actividad
adrenérgica llevada durante estos meses se ha podido soportar gracias al compromiso,
profesionalidad, confianza, gratitud, generosidad, trabajo en equipo bajo una unidad de
accion compartiendo la responsabilidad ética. El hospital generé un comité de crisis que
diariamente valoraba la situacion y proponia las lineas de actuacion. Todos los responsa-
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bles de la gestidn, bajo esta unidad de accion siguiendo las directrices que los comités de
crisis y de expertos/operativos indicaban, han acompafando a los equipos asistenciales.
El esfuerzo ha sido, es y sera intenso, de la misma manera la serenidad y la resiliencia que
todos hemos demostrado en tiempos dificiles. De forma constante el equipo directivo ha
trabajado con el CEA para atender diferentes aspectos y circunstancias que la epidemia
ponia delante tanto en la practica clinica como la practica directiva. El liderazgo de una or-
ganizacién no se puede, o debe entenderse de otra manera, que basado en valores éticos,
en codigos de buenas practicas y perseverando en los principios éticos.

Las enfermeras, aplicando el cuidado a su labor gestora o asistencial, han fomentado
la sensibilidad ética generando conductas de proteccion y promocién de la dignidad, el
respeto por las diferencias, la autonomia, la atencién individualizada en la persona y su
familia, la comprension de las situaciones mas alla de la enfermedad, al fin y al cabo, la
excelencia profesional. Para finalizar este capitulo, agradecer la oportunidad que se nos
ha dado de poder explicar la experiencia que cada dia vivimos las autoras desde el ambito
clinico, gestor, docente e investigador en nuestro centro de trabajo, poner en valor el rol
profesional enfermero como garante del cuidado ético, con opinion formada y respetada
en los diferentes comités/organismos de los cuales formamos parte. Seguramente no todo
el mundo dispone de las mismas oportunidades pero es cuestion de adoptar la perspec-
tiva de mostrar sosiego, serenidad, paciencia y a la hora perseverancia, caracteristicas
propias de la profesion enfermera. Incentivar a nuestros colegas a estar presentes, a hablar
y demostrar la mirada ética enfermera en todo aquello que hacemos.
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La defensa y voz

del “paciente” como
responsabilidad ética
enfermera

Responsabilidad enfermera y defensa de la voz del “paciente”

Etica del cuidado y practica enfermera

Trabajo en equipo y cuidado eficaz, eficiente y adecuado

Realidad cotidiana y cuidado invisible

La ética del cuidado en los comités de ética hospitalaria
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Aportacion enfermera a la ética del cuidado

Futuro y ética del cuidado
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79 En el titulo del capitulo, y en algin punto se mantiene el término “paciente” para sefialar el concepto de pasividad al que
hace referencia esta palabra y contrastar la necesidad de defensa ante una situacion que precisa cambios en el actual
paradigma de atencion centrada en la persona, donde el sujeto del cuidado “la persona atendida” participa como actor
activo y toma decisiones en la situacion de cuidado y en la vida.
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El cuidado es esencial en la vida de las personas, todos los dias necesitamos cui-
dados para seguir viviendo y a lo largo de la vida vamos ocupando diferentes posiciones
en relacion al cuidado; somos receptores de cuidados o los brindamos, nos interesamos
por esa situacion o problema, respondemos ante él y confiamos en poder seguir cuidando
y ser sujetos del mismo.

Cuidar implica aceptar la responsabilidad de actuar promocionando el cuidado vy la vida,
la prevencion de los problemas de salud, la calidad de vida, el bienestar, vivir en comuni-
dad, atender necesidades especiales y paliar situaciones de carencia, fragilidad o vulne-
rabilidad. Cuidar sobrepasa la temporalidad inmediata o la curacién, se proyecta hacia el
entorno, participando del desarrollo personal y social de una comunidad con los valores
y normativas que la conforman, contribuyendo a la mejora de la salud de la poblacion.
Una sociedad que cuida genera salud, de hecho, los acuerdos sociales se fundamentan
en el cuidado y engloban situaciones de vida susceptibles de requerir cuidado, ademas
de periodos de especial necesidad de cuidado como pueden ser la infancia, la vejez, la
convalecencia, la exclusion social o la violencia, entre otras. Sevenhuijsen argumenta que
las politicas sociales deben basarse en una ética del cuidado (2003:15-19).

Las personas somos seres vulnerables, relacionales e interdependientes, no podemos
vivir aislados ni al margen de los demas si queremos que nuestra vida tenga sentido
y calidad; por esta razdn vivimos en un marco de relaciones mutuas de cuidado que
requieren responsabilidad colectiva (Busquets, 2019: 17). En todas las acciones de cui-
dado, la persona que cuida se preocupa y atiende a otra persona, estableciendo una
relacion interpersonal reciproca (hacia y con “la otra persona”) entre la que ayuda y la
que es ayudada, conocida como la relacion de cuidado®. Es lo que pone de manifiesto
la dimension social de todo acto personal y la responsabilidad social en el proceso del
cuidado por parte de las instituciones, que han de crear las condiciones necesarias para
que se pueda llevar a cabo (Barnes, 2015). El cuidado no es una mera eleccion indivi-
dual sino un valor publico para construir ciudadania y una sociedad del cuidado en la
que todos sus miembros gozan de derechos pero también asumen obligaciones por el
bienestar colectivo.

Esta practica de ayuda no se puede limitar a una relacion dual entre el proveedor de cuida-
dos y la colaboracién de la persona atendida, sino a las conexiones e interactuaciones con
otras personas, grupo o comunidad. Para ello, es necesario reconocer y ampliar las respon-
sabilidades del cuidado tal como sugiere Kittay (1999) con las “dependencias anidadas”®'

80 La Relacion de Cuidado es aquella que procura los cuidados personalizados y de mayor calidad a la persona y su familia,
orientados hacia la mejoria del bienestar, autonomia y calidad de vida, alcanzando asi una atencién integral que incluye
los aspectos emocionales y fisicos (Documentacion del Grupo de Investigacion A. MAS. Cuidados Invisibles. En: Semi-
nario en Zaragoza; 10 de Junio de 2013).

81 Eva Kittay utiliza la expresion de “dependencias anidadas” para reconocer el cuidado no remunerado de las personas
cuidadoras y la necesidad de cuidar a la persona cuidadora.
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o Barnes (2006) con los “cuidados en red y colectivos”®?, donde los proveedores de cuida-
dos tienen la responsabilidad de colaborar de una manera efectiva. Esta responsabilidad
colectiva, que implica la conexién entre los proveedores de cuidado, es imprescindible para
el desarrollo de servicios de cuidados de calidad. Por ejemplo, una persona que sufre un
accidente vascular cerebral con una secuela neurolégica necesita de la interconexion de los
diferentes centros asistenciales y de la participacion de familiares que lo cuidan. Defender
el cuidado es beneficioso para todos. Barnes (2018) sugiere buscar alianzas entre personas
que tengan (temporalmente) posiciones diferentes en relacion con el cuidado, reconocién-
dolo como una fuente de solidaridad (Barnes et al., 2018: 59).

El presente capitulo centra la atencién en el cuidado profesional enfermero que lleva inhe-
rente la relacion de cuidado, en la que se identifican las necesidades concretas de cada
persona, se asumen y cubren con responsabilidad®, de acuerdo con uno de los principios
esenciales de la ética del cuidado, especialmente ante situaciones de vulnerabilidad. El
valor de la responsabilidad queda claramente definido en el nuevo Cédigo de Etica de las
enfermeras y enfermeros de Catalufia (2013) como “proporcionar cuidados enfermeros
seguros, competentes, compasivos y conformes a la ética profesional y, al mismo tiempo,
dar cuenta de las acciones y de las consecuencias que se derivan en el gjercicio de la
profesion”, articulando este valor en torno a la competencia profesional, la seguridad de
la persona atendida y la atencién al final de la vida. La ética del cuidado es necesaria para
garantizar la justicia, ya que implica que la voz de las personas que reciben cuidados, y las
de sus cuidadores, no sean silenciadas como puede ocurrir al atender a personas afec-
tadas de demencia (Barnes y Brannelly, 2008: 393). En el capitulo se presta atencién a la
practica cotidiana del cuidado, abordando los siguientes puntos: (1) Responsabilidad en-
fermera y defensa de la voz del “paciente”; (2) La ética del cuidado en los Comités de Etica
Asistencial y en concreto en el Hospital Universitari General de Catalunya; (3) La aportacion
enfermera a la ética del cuidado; (4) Futuro y ética del cuidado.

Responsabilidad enfermera y defensa de la voz del “paciente”

El objetivo de la actividad enfermera se concreta en la promocion del bienestar del
paciente al proporcionar una buena atencién tanto a nivel fisico, psiquico, relacional, so-

82 Para justificar que la relacion de cuidado mas alla de la perspectiva diddica, Barnes reconoce los “cuidados en red” como
las conexiones evidentes y activas entre los diferentes proveedores que se centran en la persona receptora del cuidado.

83 La defensa de los pacientes es una responsabilidad importante de la enfermeria desde que Florence Nightingale sento
las bases de la misma insistiendo en la calidad del cuidado y los derechos humanos basicos. (Selanders & Crane, 2012).
El concepto de responsabilidad esta presente en algunos cédigos de ética como es el caso del Codigo de Etica de
las enfermeras y enfermeros de Catalufia del 2013 y en el Cédigo Etico de la American Nurses Association (ANA) que
identifica la responsabilidad profesional de la enfermeria de proteger los derechos de los pacientes.
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cial, moral y espiritual. Esta interaccion reciproca y singular con cada persona, "la relacion
del cuidado”, motiva a la enfermera a asumir la responsabilidad de intentar encontrar una
respuesta a su necesidad o problema, a la vez que estimula la autorresponsabilidad de
la persona. La responsabilidad ética de la enfermera gira en torno a la atencioén centrada
en la persona, defender su “voz” forma parte de la misma, trasladando el valor ético de la
responsabilidad a los cuidados que necesita, abogando respetar sus diferencias e historias
de vida particulares y dando respuesta a sus necesidades y problemas especificos con
juicio ético. La enfermera se esfuerza en conseguir que el paciente disponga de un espacio
donde sea reconocido en su particularidad. La escucha atenta es uno de los principales
instrumentos para elaborar la respuesta que, al defender sus derechos fundamentales,
mejor se adapte a cada persona, a sus necesidades y deseos, a proteger su dignidad,
su autonomia en las decisiones, sus derechos en definitiva defender “su” calidad de vida.
La enfermera se preocupa y se aproxima haciendo presente la perspectiva relacional co-
nectando el entorno inmediato familiar y/o cercano de la persona atendida con el ambito
institucional y la organizacién en la que se desarrolla la situacién de cuidado (Barnes et al.,
2018: 44-59). Responder éticamente, o0 asumir la responsabilidad de defender a la perso-
na sujeto del cuidado, supone llevar a cabo una practica reflexiva que permita reevaluar el
compromiso del cuidado cuestionandose de forma ininterrumpida acerca de qué necesita
la persona. La actuacion firme y competente requiere no perder de vista la realidad clinica
y tener en cuenta la “voz” de la persona. La deliberacion busca las mejores soluciones
posibles con la participacion de la persona atendida, su familia y los miembros del equipo
asistencial. Estar preparado para dedicar tiempo a generar confianza y comprension es
mostrar responsabilidad (Barnes y Brannelly, 2008: 387).

En alguna ocasion la persona sujeto del cuidado, o algun miembro de la familia cuando
actla como representante, puede no estar de acuerdo o rechazar el plan terapéutico
propuesto por el equipo asistencial, o puede que viva un conflicto ético ante la posibilidad
de determinados tratamientos debido a su cultura, u otras razones. Es entonces cuando
el planteamiento democratico del cuidado es mas necesario para que todas las personas
implicadas tengan voz y, mediante el dialogo respetuoso, se establezcan las responsabili-
dades de cada cual, y se determinen las mejores acciones, que siempre seran parciales y
revisables (Tronto, 2017: 29-32). La aproximacion respetuosa hacia todos los implicados,
para encontrar soluciones, es el valor del cuidado en la resolucion de los conflictos éticos
(Barnes et al., 2018: 34) pero siempre en Ultima instancia es la persona sujeto del cuidado
quien dé su consentimiento al plan propuesto. Ante casos de no competencia o no capa-
cidad de la persona para la toma de decisiones (coma irreversible, demencia avanzada,
u otros) y desacuerdo familiar con el plan propuesto, la ética del cuidado puede ayudar a
aplicar los principios bioéticos a la situacion concreta.

En las situaciones de problema o dilema ético, la ética del cuidado implica comprender
el conflicto generado desde los valores implicados y no solo desde la perspectiva clinica.
Para ello, la enfermera al cuidar vela por los derechos e intereses de la persona, garantiza
la seguridad de aquellos que no pueden defenderse por si mismos, respetando el papel
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de los familiares®. La perspectiva enfermera es esencial en las reuniones del equipo asis-
tencial, sobre todo para clarificar la voluntad de la persona y facilitar la resolucion de la
situacion de acuerdo a sus deseos, incluso en ocasiones para defender con asertividad a
la persona atendida frente a sus familiares®.

El Cddigo Deontologico de la Asociacion Canadiense de Enfermeras (2002) hace alusion
a la responsabilidad de las enfermeras de ser “abogada” de los pacientes y la necesidad
de preservar la presencia de la ética en todo lo que tiene relacién con la atenciéon que
se presta a los usuarios del sistema de salud. Interceder por las personas atendidas es
uno de los valores fundamentales en la profesion enfermera (Lunardi, Peter, Gastaldo y
Castaldo, 2006: 270). Actuar defendiendo el mejor interés de la persona atendida implica
que la enfermera se sienta profesionalmente capacitada para apoyar y gestionar procesos
relacionados y la toma de decisiones éticas en la practica clinica, ejerciendo como lider del
cuidado y aproximando el valor del cuidado al resto de profesionales y a la organizacion
avanzando, de esta manera, hacia el cuidado democratico. Un ejemplo claro de respon-
sabilidad ética en la practica enfermera es liderar el cuidado a las personas en la etapa de
final de vida preservando su derecho a morir con dignidad, en un ambiente confortable,
rodeado de su familia y a no morir en soledad® (Romero, 2013: 35).

En la responsabilidad y en la defensa de las personas que precisan atencion a la salud, las
organizaciones de salud tienen un papel relevante e imprescindible a fin de mejorar la cali-
dad vy la efectividad de la asistencia. Deben y pueden comprometerse en fomentar que las
enfermeras ocupen cargos de responsabilidad y liderazgo en la organizacion reconociendo
su competencia en la gestion del cuidado. También dotando de los recursos humanos y
condiciones necesarias, llevando a cabo programas de educacion continua, con especial
énfasis en el desarrollo y fortalecimiento de la ética del cuidado y aplicacion de los codigos
éticos (Dominguez-Alcédn et al., 2017: 20-32).

Etica del cuidado y practica enfermera

Desde que Carol Gilligan situd el cuidado como valor referente de la filosofia y psi-
cologia de la moral, este ha ido ocupando cada vez mas espacio en la ética profesional y

84 Senalo el ejemplo de una actuacion enfermera en defensa de la voluntad de un paciente y su familia de iniciar cuidados
de confort, frente a su enfermedad neurodegenerativa avanzada, con manejo terapéutico dificil de su dolor, delirio, agi-
tacion psicomotriz e imposibilidad de comunicacion. La situacion genera gran sufrimiento en la persona, su familia y en
algunos profesionales. La enfermera traslada “la voz” del paciente y familia al equipo, evidenciando el malestar familiar
por no recibir una buena atencién al final de la vida y defendiendo su rechazo al tratamiento que estaba recibiendo.

85 Enla préactica diaria, algunas veces nos vemos obligados a defender al paciente mayor y competente ante las decisiones que,
de manera unilateral y paternalista, toman sus hijos anulando su participacién y protagonismo en las decisiones sobre su vida.

86 Un caso reciente muestra la actuacion que evitdé morir en soledad a un paciente africano enfermo de COVID-19. Se
facilité la despedida, con su familia y con el Unico pariente cercano que residia en Barcelona, a través de una video-
conferencia, en la que se pudieron compartir lo que para ellos era importante. También, se ayudd a la familia a tomar
conciencia de la nueva realidad, ya que les era dificil aceptar la muerte en un pais con grandes avances tecnolégicos.
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abriéndose paso en la bioética. Gilligan propone la ética del cuidado como una responsa-
bilidad social, desde la que se plantea la busqueda del bienestar de las personas afectadas
por las decisiones morales que se tomen y con consecuencias para la vida y el futuro de
las préximas generaciones.

Es dificil definir el cuidado pero, en el afio 1990, Fisher y Tronto lograron una definicion
con un enfoque holistico que incluye valores como la responsabilidad, el autocuidado y
el cuidado de todas las personas, entendiendo que todos somos vulnerables, necesita-
mos cuidados para seguir viviendo y para ello nos relacionamos. Entienden el cuidado
como:

“... una actividad genérica que comprende todo lo que hacemos para man-
tener, perpetuar, reparar nuestro mundo de manera que podamos Vivir en él
lo mejor posible. Este mundo comprende nuestro cuerpo, Nnosotros mismos,
nuestro entorno y los elementos que buscamos enlazar en una red compleja
de apoyo a la vida” (Fisher y Tronto, 1990:40).

Es una definicién de cuidado que considera las relaciones de reciprocidad y compromiso
con los demas. En el ambito de la atencién a la salud y desde el enfoque de la salud como
un equilibrio interdimensional, la enfermera procura el bienestar de la persona y le ayuda a
tomar decisiones atendiendo a sus preocupaciones con escucha activa y acompanamien-
to, tomando en consideracion su manera de hacer frente a la situacion y sus emociones,
adaptandose a su cultura, aspiraciones, creencias, respondiendo a sus dificultades y mie-
dos. Tal como afirma Busquets (2008: 71-74) el primer paso para desarrollar la practica en-
fermera es identificar los problemas y expectativas de la persona conociendo y respetan-
do, mediante el dialogo, lo que es significativo y desea, buscando conductas generadoras
de autonomia moral que le ayuden a tomar decisiones y afrontar su situacién/problema de
salud. Si la persona sujeto del cuidado participa en las decisiones que afectan a su propia
vida se sentira cuidado y reconocido como sujeto autbnomo, por lo que la enfermera habra
trabajado éticamente. Para resolver los problemas morales es preciso llevar a cabo una ne-
gociacion continua mediante la reflexion y el debate entre los cuidadores y receptores del
cuidado. El desarrollo del cuidado de calidad precisa llevar a cabo una relacion de ayuda
que respete los principios éticos del cuidado y fomente las actitudes éticas, lo que supone
contar con la participacion de otros profesionales y de la persona atendida (Barrio, Molina,
Sanchez y Ayudarte, 2006: 46).

La préactica enfermera centrada en la ética del cuidado tiene en cuenta las caracteristicas
basicas del cuidado de Tronto (1993)%; “cuidar de, proporcionar cuidado, prestacion de
cuidado, cuidado recibido y cuidar con” y se guia por los principios morales descritos

87 Dimensiones de la practica del cuidado y actitudes esenciales descritas por Tronto en Moral boundaries. A political
argument of an ethic of care, London, Routledge, 1993.
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por Barnes (2008); “atencion, responsabilidad, competencia, capacidad de respuesta y
confianza”, y que centran la atencion en el receptor, el cuidador y la relacion entre ambos
(Barnes y Brannelly, 2008: 386). Cuidar es un “estar a punto”, “un saber hacer” activo y
sensible en el quehacer cotidiano tanto para atender las necesidades del otro, facilitando
y promoviendo la calidad de vida de acuerdo con sus aspiraciones y deseos personales
como para ayudarlo a descubrir sus posibilidades. Todo ello, a través de la confianza y el
dialogo (Boixareu, 2010: 284). Por ejemplo, considerar el contexto donde tiene lugar el
cuidado valorando cémo influye el tratamiento en la vida cotidiana, o la repercusion de la
falta de salud a nivel emocional y/o social 0 escuchar a las personas, con mayor énfasis a
aquellas que tienen dificultades comunicativas y cognitivas para que perciban una expe-
riencia de “buena atenciéon”, es la esencia de la practica enfermera.

Trabajo en equipo y cuidado eficaz, eficiente y adecuado

La practica clinica es progresivamente mas compleja, en ella emergen problemas
morales que precisan deliberacion mas alla de la consulta ética urgente al comité de bioéti-
ca, que precisan de la participacion del sujeto del cuidado, familia y profesionales o exper-
tos de otras disciplinas. Busquets (2019:32) sefala que el cuidado no es una caracteristica
exclusiva de la profesion enfermera, sino que incluye a otras profesiones relacionadas con
las ciencias de la salud.

Los responsables politicos recomiendan el desarrollo de modelos de atencion basados en
equipos y el incremento de enfermeras asistenciales para satisfacer la creciente demanda
de atencion y promover la calidad y seguridad. Pero en realidad se observa una esca-
sa promocion del trabajo en equipo interprofesional efectivo, que requiere prestar mayor
atencion en la manera de utilizar eficazmente a todos sus miembros. Entre los factores
importantes para trabajar en equipo de manera 6ptima destacan la clarificacion del poder
o rol profesional de cada miembro del equipo, la organizacién, la comunicacion, la rela-
cion favorable y clima de trabajo que genere la confianza, el respeto, el tiempo y espacio
asignados, el cambio de tareas en el equipo v la resiliencia (Poghosyan, Norful y Martsolf,
2017: 77-86). La comunicacion es un aspecto clave del cuidado, el principal instrumento
para poder trabajar en equipo ya que solo asi todos los profesionales estan al corriente,
por ejemplo, de la informacion que la persona atendida desea y posee.

Lograr un cuidado eficaz, eficiente y adecuado requiere trabajar en equipo, con corres-
ponsabilidad y flexibilidad, coordinando el trabajo para que la persona sujeto del cuidado
y familia, estén y se sientan bien atendidos e informados (Barrio et al., 2006: 45-46). En
la atencidn centrada en la persona el objetivo es llevar a cabo un cuidado de calidad para
conseguir bienestar, explicitar 1o que es bueno para una persona en concreto y tomar las
decisiones adecuadas individualizadas. El valor de la practica enfermera y el trabajo en
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equipo se evalla no solo por la eficacia y eficiencia sino también por la forma en que se
compromete con el proceso de cuidado por medio de la adecuacion. Por ejemplo si al
comunicar una mala noticia a una persona incluyendo a su grupo familiar no se tiene en
cuenta si ella quiere conocer la verdad, seremos eficientes porque de una sola vez hemos
informado a todos sus miembros, pero éticamente irresponsables e inadecuados porque
no se habra tenido en cuenta su voluntad, ni la posibilidad de que la persona no quiera
compartir con algun miembro de su familia su situacién. Otro ejemplo frecuente de eficien-
cia se da ante practicas de higiene a pacientes en duchas o habitaciones compartidas
sin respetar su intimidad y por tanto ejecutando acciones poco responsables al utilizar
medios poco adecuados o apropiados. La atencion solo se puede dignificar si se adapta
continuamente a la situacion especifica de la persona; un medio que sea incompatible con
la dignidad humana no puede considerarse adecuado.

En la linea de evaluar esta tarea practica y creativa, la orientacion consiste en permitir que
el cuidado real progrese hacia el bien moral, entendido como buen cuidado. La calidad
de la atencion enfermera debe verse en el contexto de esta relacion, siendo decisiva la
interpretacion y el juicio sobre la atencion prestada del receptor del cuidado (Gastmans,
Schotsmans y Dierckx de Casterle, 1998: 43-69).

En la realidad asistencial del COVID-1988 trabajar en equipo no ha correspondido a nin-
guna recomendacion politica, sino a una necesidad para dar una respuesta adecuada y
proporcionada a las personas afectadas por esta enfermedad. La coordinacién de los
profesionales de la salud ha sido primordial para trabajar con calma, rigor y prudencia,
realizando la mejor verificacion en la carga asistencial y evaluando continuamente la situa-
cion, cambiante e incierta. Atender la salud de la poblacién en esta pandemia ha obligado
a trabajar en equipo no solo a profesionales del mismo centro de salud, sino a todas las
areas asistenciales e incluso entre diferentes zonas geograficas para distribuir mejor los
recursos activando formas de democratizar el cuidado.

La preocupacion e interés comun por resolver los problemas vy la reflexion sobre en qué
centrar la atencién y qué se puede mejorar es clave para el trabajo en equipo.

Realidad cotidiana y cuidado invisible

En nuestra sociedad se reconoce escaso valor al cuidado a pesar de ser el principal
elemento para mantener la vida, quiza porque se entiende como una practica particular y

88 Esta nueva enfermedad infecciosa se conoce con el nombre de COVID-19 en relacién al virus que la provoca, pero su
denominacién médica es la de SARS-2.
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personal de cada enfermera y no como un bien publico promovido, estimulado y protegido
por las Instituciones. En el escenario de valorizacion del cuidado es de obligada referencia
la Dra. Joan Tronto (1996) que lo presenta como marco para una transformacion social y
considera que cuidar debe estar en el centro de la esfera politica, de forma transversal en
lo doméstico, lo local y lo global.

Es dificil entender cdmo habiéndose incrementado las demandas del cuidado, debido
a la demanda creciente de distintos colectivos, la situacion y/o problemas de salud en
personas con edades avanzadas, los cambios estructurales en las formas de convivencia
familiar, los avances tecnolégicos, la migracion y la multiculturalidad, persista la invisibilidad
del cuidado. En este sentido, se sefala el esfuerzo de Barnes, que visibiliza el trabajo no
remunerado de las personas cuidadoras, considerado tradicionalmente como una parte
natural de la vida en familia (Barnes et al., 2018: 19-23-60).

En ese ambito también, en Espafia, varios autores ha profundizado en ello (por ejemplo,
Duran 1986, 1987, 1999, 2000, 2003, 2004, 2005; Dominguez-Alcén 1997, 1999, 2001,
2005, 2013, 2018, 2018-2019). La realidad invisible del cuidado se hace patente en di-
ferentes contextos y en los medios de comunicacion, lo que conlleva al desconocimiento
0 visién sesgada del cuidado como préactica enfermera al servicio de la poblaciéon y su
contribucion esencial a la salud sigue permaneciendo poco visible y apreciable en cuanto
a resultados medibles en las personas atendidas. Las evidencias relativas a los sabe-
res y conocimiento enfermero no instauran decididamente su presencia en los servicios
de atencién a la salud, persisten las organizaciones jerarquicas otorgan mas valor a las
ciencias biomédicas y al tratamiento de las enfermedades, prevaleciendo el curar sobre
el cuidar®. Ello provoca en las enfermeras sentimientos de vacio, frustracién, angustia y
disminucion de la capacidad moral. Un claro ejemplo de invisibilidad del cuidado se refleja
en la poca consideracion que se concede a los aspectos psicosociales y concretamente
los emocionales considerados como “cuidados extra” y no esenciales (Dominguez-Alcon
et al., 2017: 40-49).

La dificultad para medir los resultados del cuidado mediante indicadores de calidad,
sensibles a la practica enfermera y la falta de un lenguaje enfermero que lo identifique y
reconozca el valor de la identidad y autonomia enfermera, son algunas de las dificulta-
des que siguen existiendo para el reconocimiento amplio y explicito del cuidado. Barnes
afirma que es necesario disponer de datos para demostrar el valor, ilustrar el impacto
del cuidado en el sistema y dirigir los esfuerzos hacia los factores que permitan obtener
los mejores resultados, confirmando asi que el cuidado enfermero marca la diferencia.
La enfermera, al preocuparse por el “buen cuidado” trata de disponer de datos sobre
su trabajo facilitando de esta forma la comparaciéon de resultados, para identificar con
claridad las practicas llevadas a cabo con resultados para la persona sujeto de cuidado

89 Enelcap. 1 de la presente obra se argumenta ampliamente la importancia de colocar al mismo nivel curar y cuidar.
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(Barnes et al., 2018: 23). En esta linea Tronto (2013) defiende la idea de “vender el cuida-
do” y apela a la necesaria introduccion de indicadores sensibles de la practica enfermera
capaces de medir aspectos de vivencias, comportamientos y del estado de salud de las
personas, al mismo tiempo que analicen y tengan conciencia del impacto de su propia
actividad y ser capaces de explicar como y por qué su practica tiene impacto en los
resultados de salud y bienestar.

La pandemia provocada por el SARS-CoV-2 refleja claramente la importancia del cuidado
colectivo e intimo sobre la salud de la poblacion y asi lo constata el reconocimiento de la
sociedad a los profesionales que cuidan, pero a pesar de ello, las enfermeras que han sido
el mayor nimero de profesionales ofreciendo cuidados y que poseen el conocimiento del
mismo siguen sin participar en las decisiones politicas y asf se refleja en el plan de deses-
calada del confinamiento en la poblacion.

Se hace imprescindible visibilizar la presencia y logros del cuidado mas alla de la prac-
tica enfermera y reconocer toda su complejidad y su significado, vincularlo a multiples
situaciones y contextos de la vida, considerando en todos ellos la dimension ética, hu-
mana, social, econdmica y politica del cuidado. Hacer visible el cuidado contribuye a
incrementar el conocimiento y plantear nuevas maneras de comprender las relaciones
entre personas e instituciones y las obligaciones de unos hacia los otros. Es necesario
que el cuidado sea reconocido, consolidado y tenga presencia en la sociedad como un
bien publico, imprescindible para la salud de las personas, al mismo nivel que los trata-
mientos médicos.

En la actualidad existe una firme motivacion por parte de las enfermeras para consolidar los
cuidados profesionales en la sociedad y en los equipos de salud, ejerciendo la autoridad
moral y ética que este conocimiento proporciona, sin embargo esta consolidaciéon a dia de
hoy no se ha alcanzado y el cuidado permanece invisible. Es preciso seguir trabajando con
el modelo de atencion centrado en la persona que da sentido al cuidado y realizar algunas
intervenciones que pueden ayudar a trasformar las instituciones incorporando el cuidado
como concepto publico en la vida cotidiana. Estas intervenciones consisten en que las en-
fermeras alcancen posiciones de liderazgo para implicarse en la toma de decisiones de la
organizacion y la distribucion de recursos, incrementar su presencia en el ambito politico,
incluyendo el lenguaje y la ética del cuidado en las organizaciones asistenciales promo-
viendo el avance en el cuidado. (Dominguez-Alcon et al., 2017: 41-47).

La ética del cuidado en los comités de ética hospitalaria

En el mundo actual y global, las situaciones de dependencia, interdependencia y
multiculturalidad han aumentado significativamente y es preciso plantearse nuevas relacio-
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nes en el cuidado, tanto en el ambito de las ciencias de la salud como de la vida en comun.
En el ambito de la salud se observa que, a medida que la ciencia y la tecnologia han ido
avanzando, se han incrementado las situaciones complejas que comportan dilemas éticos
y decisiones dificiles. A pesar de la importancia que tiene el cuidado en la sociedad y del
compromiso de las enfermeras para lograr un “buen cuidado”, los debates éticos siguen
enmarcados por la ética de principios que focaliza la atencién en la individualidad o dua-
lidad y no por la ética del cuidado que presta atencion a las relaciones interpersonales.
Barnes (2006) sefiala que el enfoque dialdgico impulsa la colaboracion entre los diferentes
proveedores de cuidados y los receptores de los mismos para conseguir un buen cuida-
do, siendo util la ética del cuidado en este contexto porque no se trata de un aplicar un
cddigo ético profesional sino que se basa en comprender y responder a las necesidades
en contextos especificos. Segun la autora, la ética del cuidado facilita el dialogo entre los
profesionales y las personas usuarias de los servicios y permite un analisis Util de los retos
y problemas diarios y de los dilemas a los que se enfrentan las personas (Barnes et al.,
2018: 69-85).

La realidad del funcionamiento de los comités éticos suele girar en torno a los principios
bioéticos y la ética médica, mientras que la valoracion de los dilemas éticos que plan-
tean las enfermeras raramente se tiene en cuenta. A pesar de que los comités de ética
iniciaron su actividad ya hace 30 anos, en la actualidad sigue existiendo lo que podria
considerarse una falta de cultura para solicitar la consulta ética®. Los estudios ponen
de manifiesto el uso limitado de ese recurso y es Util revisar los posicionamientos exis-
tentes en esta linea®'. Las enfermeras forman parte de los comités de ética y algunas
de ellas, de manera opcional®® y discrecional en cada centro asistencial, ocupan car-
gos en los mismos. Sin embargo, aunque identifican los problemas éticos del cuidado
intervienen y participan, lo hacen de forma limitada en las discusiones o decisiones y
es frecuente que en numerosas ocasiones la “voz” enfermera o los casos que plantean
problemas éticos a las enfermeras, por diversas razones no lleguen a ser presentados
en el comité.

Algunas de las dificultades que podrian relacionarse con esta infrautilizaciéon de los comi-
tés, segun la opinién de la Dra. Kohlen, son: la angustia moral y desafeccion de las enfer-
meras debido a los escasos recursos humanos; el modelo clasico bioético que margina

90 La American Society for Bioethics and Humanities (ASBH) define la consulta ética como un servicio ofrecido por una
persona o un grupo de personas para ayudar a pacientes, familias, proveedores de salud u otras partes implicadas, para
tratar conflictos éticos que puedan aparecer en la atencion sanitaria (Ribas Ribas, S. 2006).

91 Algunos de los estudios que manifiestan la escasa cultura ética son: Physicians’ and nurses’ expectations and ob-
jections toward a clinical ethics committee, Barriers and facilitators to consulting hospital clinical ethics committes,
Estudio observacional sobre los Comités de Etica Asistencial en Catalufia: el estudio CEA-CAT (1). Estructura y fun-
cionamiento.

92 Articulo 3.3.1. El presidente y el resto de miembros del comité son nombrados por el director general de Recursos
Sanitarios, a propuesta de la direccion del centro. Orden de 14 diciembre 1993 LCAT 1993\583 SANIDAD. Acreditacion
de Comités de Etica Asistencial.
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la ética del cuidado; la consideracion y vision del conflicto que puede generar el cuidado
como un “pequefio problema ético”, con escasa importancia, en vez de ser considerado
en su real magnitud, dimension y consecuencias (Kohlen, 2018: 237-263). Otros autores
opinan que las causas pueden deberse a que las enfermeras no se consideren impor-
tantes para realizar esta consulta o presentacion al comité y que resuelven los conflictos
por si mismas de manera individual. También se apunta a una formacion y entrenamiento
ético insuficiente para resolver los problemas/dilemas de la relaciéon clinica, con pocas
habilidades para analizar, argumentar, debatir la situacion y resolverla. La formacion en
ética demanda la necesidad de fortalecer la ética como una experiencia practica forma-
tiva, incluida en los planes de estudios, ademas de abordar la ética y bioética (Villarreal
y Visbal, 2013: 121).

Integrar la ética del cuidado en la practica diaria de la enfermera, llevando a cabo las ac-
tuaciones éticas idéneas en cada caso y trasladando los problemas de la ética del cuidado
al comité ayudara a reforzar, consolidar y situarla al mismo nivel que la bioética. La ética
puede mover las instituciones hacia el cuidado democratico aplanando las jerarquias y
centrando la atencion en la persona resolviendo sus problemas responsablemente, en
cada lugar y momento concreto. La aportacion enfermera puede cambiar la dinamica je-
rarquica de las organizaciones de salud mediante la creacién de espacios de deliberacion
creativa, de reflexion colectiva que faciliten el intercambio de informacion con un enfoque
critico, y posibiliten la realizacion de planteamientos éticos que ayuden a reconducir la
practica asistencial (Dominguez-Alcén et al., 2018: 52).

La ética del cuidado en el
Hospital Universitari General de Catalunya

El objetivo del Comité del Hospital Universitari General de Catalunya (HUGG) es
ayudar a la toma de decisiones, mediante la reflexion ética, sobre los problemas que
emergen de la préactica diaria asistencial —protegiendo los derechos fundamentales de
las personas—, asi como elaborar protocolos de actuacion y formar en bioética a todos
los profesionales de la institucion. El comité inicié su funcionamiento junto con el comi-
té de investigacion clinica en el afio 1995 hasta que, en 1999, se separd y comenzé a
funcionar de forma independiente® en el hospital. El comité se constituyd siguiendo la
normativa de la Orden autondémica de Cataluna del 14 de Diciembre de 1993 de acre-

93 Dicha independencia viene ratificada también por la Declaracion de la UNESCO sobre Genoma y Derechos Humanos de
1997 en su articulo 16 que sefala que “los estados reconoceran el interés de promover en los distintos niveles, la crea-
cién de comités de ética independientes, interdisciplinares y pluralistas encargados de apreciar las cuestiones éticas,
juridicas y sociales planteadas por el genoma humano y sus aplicaciones”. (La regulacion espafola de los comités de
ética y las novedades introducidas por la nueva Ley de Investigacion Biomédica, 2007).
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ditacion de Comités de Etica Asistencial de la Generalitat de Catalunya®. Se cred un
grupo de trabajo multidisciplinar formado por enfermeras y médicos de diferentes espe-
cialidades, una trabajadora social, una abogada que representa también al usuario, un
profesional del servicio de atencion al cliente y un representante de la religion catdlica.
Entre los miembros del comité destaca el liderazgo de los profesionales de la medicina
con formacion en bioética.

Durante los primeros afos de funcionamiento el comité identificd una falta de cultura
ética entre los profesionales de la institucion, e infrautilizacion del mismo; algunos profe-
sionales no sabian como acceder directamente al comité, a otros les intimidaba. También
existia una voluntad débil en cuanto a asumir responsabilidades, o poca sensibilidad
frente a cuestiones y problemas del cuidado®, ademas de un lenguaje interdisciplinar
diferente. El limitado uso de la consulta ética inquietd a los miembros del comité, que
decidieron llevar a cabo una encuesta® con el objetivo de saber el grado de conocimien-
to de ese recurso por parte de los diferentes profesionales de la organizacién, disponer
de informacion acerca del uso real del mismo, asi como conseguir mas proximidad y
visibilidad del comité. Entre los resultados resultd evidente la escasez de consultas,
el desconocimiento de las funciones del comité por parte de todos los colectivos pro-
fesionales y la necesidad de una mayor y mejor accesibilidad e informacién sobre el
mismo. Las consultas éticas tenian un enfoque mayoritariamente bioético y raramente
se abordaban problemas relacionados con la ética del cuidado, como por ejemplo la
deficiente comunicacion entre el profesional, paciente y familia, especialmente en casos
de personas con demencia a quienes se debe garantizar la atencién, escuchar su voz y
resolver otras cuestiones como por ejemplo la falta de intimidad durante las visitas médi-
cas. Como medida innovadora para paliar la falta de cultura ética, en Marzo del 2014, se
decidié mejorar la comunicacion mediante la Intranet hospitalaria y un correo electrénico.
En Octubre del 2015 se elaboré el primer Boletin informativo y se iniciaron las sesiones
formativas. La Tabla 15.7 muestra temas presentados por médicos y enfermeras en el
comité durante los afios 2017 y 2019.

94 Orden de 14 diciembre 1993 LCAT 1993\583 SANIDAD. Acreditacién de Comités de Etica Asistencial.

95 En mi experiencia personal se hace patente esa sensibilidad en los casos presentados en el comité donde se pone mas
énfasis en los problemas médicos y no a la ética del cuidado.

96 Esta encuesta se distribuyd durante los meses de marzo y abril del 2013 a profesionales de diferentes servicios de
hospitalizacion. La encuesta se componia de seis preguntas de respuesta multiple: 1. ¢ Tienes constancia de la exis-
tencia de un CEA en tu hospital? 2. ;Si la respuesta es afirmativa, conoces algin miembro? 3. En alguna ocasién has
necesitado hacer una consulta al CEA? 4. Consideras necesaria una mayor accesibilidad e informacion sobre el CEA?
5. Conoces algunos de los temas que se tratan en el CEA? 6. ¢Recibir informacion del CEA, te ayudara en tu trabajo
diario? Los resultados concluyeron que los profesionales sabian de la existencia del comité de ética pero el uso que se
hacia del mismo y el conocimiento de sus funciones era escaso en todos los colectivos. También que existia una falta de
cultura para solicitar consulta con el CEA y que 9 de cada 10 profesionales consideraban necesaria una mayor y mejor
accesibilidad e informacion sobre el CEA. Los datos extraidos de la encuesta se difundieron en una comunicacion oral
en las Jornadas de la Sociedad catalana de Bioética del afio 2013, titulada con el nombre de “Grau de coneixement del
Comité d’Etica assistencial al HUGC”.
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Tabla 15.1
Temas presentados en el Comité de Etica Asistencial
(HUGG Afos 2017-2019)

Médicos/Médicas Enfermeras/Enfermeros
Calidad de vida Alimentacion deficiente y confort
Omision del diagndstico Sufrimiento familiar
Desacuerdos en la organizacion de un Servicio médico Competencia de la persona
Rechazo al tratamiento (Adecuacién terapéutica) atendida

Obstinacion terapéutica

Nota: Aproximacion exploratoria a los temas que durante el periodo comprendido entre septiembre del 2017 y
octubre del 2019 se trasladan al CEA para resolucion. Se presentan agrupados segun la preocupacion principal
que se expresa.

EnlaTabla 15.1, llama la atencion las diferencias de enfoque ante los problemas o dilemas
éticos que consultan las enfermeras, que centran la atencion en las necesidades basicas y
emocionales de la persona y su autonomia, y el enfoque de las consultas que realizan los
médicos que centran la atencion en aspectos cientificos, normativos y organizativos. Po-
dria decirse que destacan dos dinamicas o lenguajes diferentes entre ambas profesiones,
que trasladados a las reflexiones y deliberaciones del comité, hacen que siga teniendo mas
peso el lenguaje médico. Prueba de ello esté en las resoluciones de los casos presentados
basadas en la ética de principios, derechos del paciente y mejora de la comunicacion en-
tre el profesional y la persona atendida y entre profesionales. Solo en un caso se plantea
reforzar el cuidado emocional, mediante el soporte de la enfermera Referente en Acom-
pafiamiento®’.

Aportacién enfermera a la ética del cuidado

La practica enfermera es amplia y variada pero siempre gira alrededor del cuidado,
y es precisamente por esta estrecha relacion que la ética del cuidado surge de manera
natural (Dominguez-Alcon et al., 2018: 21). En el cuidado, cada cuestion que se plantea

97 La Enfermera Referente de Acompafamiento es la que ofrece soporte a pacientes, familiares y profesionales en las difi-
cultades emocionales que aparecen durante las enfermedades, el proceso de morir y el duelo. Trabaja con la relacion de
ayuda, generando confianza, reflexionando sobre el valor de las preocupaciones de la persona enferma y favoreciendo
la comunicacion. Promueve la cultura de la ética velando por una autonomia de calidad en las decisiones (acompafnando
decisiones anticipadas), pero sobre todo trabaja para preservar la dignidad de las personas y control de su vida en el
proceso de enfermedad.
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se concibe insertada en una red de relaciones interpersonales, basada en la compasion, la
disponibilidad, la comunicacion y el didlogo, y soluciona los problemas intensificando estas
relaciones y prestando atencion a las necesidades (De-Panfilis, Di-Leo, Peruselli, Ghirotto,
y Tanzi, 2019: 1-8). La préactica profesional diaria debe ir acompafada de un proceso de
educacion moral y un avance en la ética del cuidado aportando “la voz enfermera” en los
Comités de Etica Asistencial. En la experiencia del comité del HUGC, la ética del cuidado
fue adquiriendo mas relevancia a medida que participaron mas enfermeros y enfermeras
en el comité y aumento la sensibilidad a los temas de cuidado de todos los profesionales;
ahora se tienen en cuenta con mayor frecuencia las necesidades de la persona atendida
relacionadas con su vida y su entorno; por ejemplo con la intimidad, la ansiedad o la difi-
cultad en la comunicacion.

En la responsabilidad de ofrecer el mejor cuidado destaca el papel de la Enfermera Refe-
rente en acompafamiento en cuanto a la aplicacion y liderazgo de la ética del cuidado.
Esta figura enfermera ha ido transformando el cuidado, promoviendo la innovacion de la
practica clinica diaria. La creaciéon y puesta en marcha de “espacios reflexivos”®, en las
diferentes areas de hospitalizacion, ha promovido el trabajo de la ética cotidiana al pie de
cama, observando aquello que no funciona, cuestionando las posibles mejoras, ofreciendo
soluciones y favoreciendo el trabajo en equipo. Fue Tronto (2010) quien aporto la estrategia
de los “espacios de reflexion creativos” para producir cambios y hacer recomendaciones
a los profesionales e instituciones (Dominguez-Alcon et al., 2018: 46). También Villarreal y
Visbal recomiendan crear espacios en las instituciones para el andlisis, reflexion acerca de
dilemas y toma de decisiones consensuadas entre los miembros del equipo pluridisciplinar
(Villarreal y Visbal, 2013: 122).

El siguiente ejemplo expone un caso de ética del cuidado presentado por una enfermera
de la Unidad de Cuidados Intensivos durante un “espacio reflexivo”. Se trata de una mujer
con una enfermedad neuroldégica con vulnerabilidad extrema, que requiere ventilacion me-
céanica e intubacion. Su situacion familiar es complicada dado que su marido se encuentra
trabajando en el extranjero y su Unico hijo, de cinco afos, vive con su hermana en una ciu-
dad lejana. La mujer presenta una gran desconfianza y realiza continuas demandas, por lo
que su enfermera presenta el caso en el espacio de reflexion. Se debate el caso entre todos
los profesionales valorando las medidas a llevar a cabo para aliviar su ansiedad y reforzar
el cuidado emocional. Se decide reforzar el acompafiamiento con la Enfermera Referente,
para ayudarle a visualizar mediante pictogramas imagenes que podian hacer referencia a
su angustia (como la ocultacion de la enfermedad a su hijo) y ofrecerle informacion realista,
tranquilizarla utilizando técnicas de relajacion con musica, imagenes y masajes. La mayor

98 Los “espacios reflexivos” son reuniones conducidas por la enfermera Referente en acompanamiento con enfermeras,
auxiliares de enfermeria, médico, trabajador social, psicooncélogo que se realizan semanalmente y sirven para exponer
las necesidades de cuidados detectadas en los pacientes ingresados y sus familias, se delibera sobre estos problemas
y sobre la responsabilidad de cada profesional implicado, ofreciéndole al paciente una rapida respuesta. Sirven también
para cuidar a los profesionales y crecer personal y profesionalmente.
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aportacion enfermera a la ética del cuidado es su experiencia, el conocimiento del cuidado
y su pericia (Barnes et al., 2018: 44), ya que con su trabajo diario genera constantemente
una cultura del cuidado y aporta un beneficio privado y publico imprescindible para la salud
de las personas. Benner (1987) sefala el liderazgo participativo y el reconocimiento de la
actividad de las enfermeras que han llegado a la madurez profesional en su area especifica
de experiencia y mediante la practica progresiva de aprendiz a experta, les permite tomar
decisiones complejas y confiere una estatus de mas poder.

Futuro y ética del cuidado

El siglo XXI se caracteriza por un aumento de las necesidades de cuidado en mul-
tiples situaciones, incluidas las de dependencia, interdependencia y multiculturalidad, por
lo que es preciso plantear nuevas maneras de comprender las relaciones entre personas
e instituciones y las obligaciones de unos hacia los otros redescubriendo el cuidado como
un valor universal que mejore nuestras relaciones en la vida cotidiana y que tiene implica-
ciones con multiples aspectos incluidos temas globales de trascendencia en la sociedad
actual®®. En el mundo interdependiente del afio 2020, los procesos derivados de los cam-
bios demograficos y tecnoldgicos tienen impacto social e inciden de diferentes formas en
la salud de la poblacion y en particular en la profesion enfermera quien consciente de que
el cuidado sigue siendo imprescindible, aboga por una reflexion del mismo y de quienes se
ocupan de su provision, de la organizacion social y la forma de realizar un buen cuidado
en equipos interprofesionales. La importancia del cuidado en la sociedad y su presencia
en multiples temas sociales es evidente, por lo que es necesario presentar una perspectiva
de transformacion de éste y hacer visible las formas en que la enfermera se relaciona o
puede relacionarse con temas diversos y desempefar un papel significativo en ambitos y
entornos en los que la practica enfermera es Util, necesaria e insustituible (Dominguez-Al-
con 2017:607 y ss).

En las préacticas de cuidado diario, las relaciones entre las personas varian en funcion de
los roles y posiciones mas y menos potentes, por o que se considera necesario intensi-
ficar estas relaciones y mejorar la relacion empatica (Ricoeur, 2005; Conradi, 2001). Ese
enfoque permite interpretar cualquier problema de una manera plural, con una atencion

99 Desde la perspectiva de transformacion del cuidado como valor universal y la practica enfermera, Dominguez-Alcén
muestra en el capitulo 9 de su obra “Evolucion del cuidado y profesion enfermera” la conexion del cuidado, mas alejado
de la asistencia sanitaria, con 20 temas globales, vigentes, de interés y preocupacion en la sociedad actual que mejoren
nuestras relaciones en la vida cotidiana y que cito a continuacion: 1) Globalizacion, 2) Migracion, integracion, 3) Incre-
mento de desigualdades, 4) Indignacién, 5) Mundo policéntrico, 6) Violencia, 7) Corrupcién, 8) Situacion de las mujeres,
9) Baja fecundidad, 10) Envejecimiento, 11) Desempleo, trabajo precario y dependencia juvenil, 12) Pobreza infantil, 13)
Poblacion que vive sola, descenso de nupcialidad, 14) Drogas y dependencias, 15) Transgénero, 16) Suicidio asistido,
17) Democracia, 18) Fundamentalismo religioso, 19) TIC y robética, 20) Nuevos enfoques del cuidado.
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comprometida que favorece la “creatividad ética” y la “sabiduria practica” (Schuchter y
Heller, 2018:54). Otras autoras (Tronto, 2013; Kohlen, 2014) apuntan la importancia de la
flexibilidad de las instituciones para disponer de varias formas de satisfacer las necesida-
des de la poblacion y nivelar sus jerarquias como una medida para asegurar la préctica de
atencion de la situacion de cuidado en el “aqui 'y ahora”.

En este sentido, se plantea organizar, promover y hacer presente una ética que esté en
contacto con las personas atendidas, mediante el desarrollo de los espacios de reflexion
y deliberacion. A partir de la experiencia de la encuesta realizada en el HUGC y de las me-
didas adoptadas para organizar y hacer ética practica mediante los “espacios reflexivos”,
se plantea como linea de futuro el desarrollo de una experiencia piloto formativa, basada
en los tres pilares del modelo implementado por la Dra. Kohlen'®, que puede aumentar la
sensibilidad de los profesionales y afianzar valores éticos en las estructuras y conductas
de los profesionales (Kohlen, 2019: 43-44).

El cuidado democratico debe ser un valor central en las instituciones de salud para ofrecer
la mejor respuesta a la complejidad de la atencion y la dinamica causada por los cambios
constantes en la misma. Desde el valor de la responsabilidad personal y colectiva, eje
central de este texto, el futuro de la ética del cuidado contribuye a colocar el cuidado
como valor central en la sociedad democrética y en todos los @mbitos de la vida publica.
Se sefala la importancia que tiene la educacion del valor del cuidado en todas las etapas
y contextos de la vida en las escuelas desde la infancia para promocionar un futuro donde
todos sus ciudadanos sean conscientes de sus deberes con respecto al cuidado. Pero sin
duda alguna, el futuro de la ética del cuidado dependera del desarrollo de diferentes vias
de la préactica enfermera, del liderazgo transformador a partir del cuidado, la consolidacion
de lineas innovadoras vy la participacion de las enfermeras en la toma de decisiones ga-
rantizando el cuidado, el bienestar y la salud de la poblacién, con el apoyo de las institu-
ciones sanitarias. Aunque queda mucho trabajo para visibilizar el cuidado, las enfermeras
debemos ser el motor del cambio de la sociedad ejerciendo la autoridad moral y ética
que el conocimiento proporciona, mostrando el potencial enfermero y las posibilidades de
avanzar en la profesion y logrando que la ética del cuidado sea una practica permanente
que alcance su valor y sentido en una sociedad mas saludable.

100 El modelo de los tres pilares desarrollado por la Dra. Kohlen (2010-2012), se basa en un soporte triple de trabajo ético
que consiste en: (1) un curso de educacion ética y el desarrollo de habilidades para y con los miembros del comité, asi
como para los profesionales que tengan interés en la ética clinica; (2) formacion de equipos y apoyo ético a los grupos
de trabajo de diferentes hospitales (3) reuniones de los grupos éticos de trabajo para intercambiar experiencias, informar
sobre el estado actual del movimiento de la ética y seguir avanzando hacia la atencion democratica.
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Innovacion inclusiva, calidad asistencial
y ética del cuidado

Al elaborar el presente capitulo sobre Democratizar el cuidado en las instituciones
y en las sociedades cuidadoras, es importante recordar qué motivaba la realizacion del 4°
Seminario del proyecto Etica y Valores del Cuidado (COIB 2016-2020). Se trataba de vin-
cular tres nociones basicas, la innovacion, la calidad, y la ética del cuidado, profundizando
en sus interconexiones, y se hace mencion a ello en el capitulo 1. Incluirlo en la reflexion
ahora es un modo de dar testimonio de la esencia del libro, mediante tres términos, en los
que se profundiza, enlazandolos, para explorar algunas de las multiples conexiones exis-
tentes y hacerlo desde la ética del cuidado y diferentes miradas reflexivas. Son ideas en
cada uno de los capitulos que constituyen el conjunto de la presente obra, de forma que
puedan contribuir al debate acerca de la excelencia, centralidad y poder transformador del
cuidado en la sociedad.

Innovacion, calidad y cuidado son tres nociones/conceptos clave en la democratizacion
del cuidado. La referencia a la innovacion inclusiva surge en el contexto de paradigmas,
factores y componentes sobre los que gira la atencién a la salud. En la que se observan
cambios, avances, y también orientaciones que generan incertidumbre y contradicciones,
que evidencian la desigualdad y exclusion de algunas formas de hacer al uso, para las que
apenas sirven los esquemas disponibles. Al parecer, la situacion en cuanto a medidas en
salud o cambio de algunos habitos de vida, en la era post COVID-19, se va a prolongar
(Consell Assesor de Salut, 2020). De manera que parece pertinente afrontar la proxima
etapa/periodo de forma innovadora e inclusiva, en sentido amplio y con imaginacion ética
(Camps 19883, 1991: xi; Camps en Webinar Sesiones UVic-Grifols 7 mayo 2020). En este
devenir, hay que reconocer que las enfermeras participan habitualmente en multiples inicia-
tivas innovadoras, como senalan distintos trabajos, y es de esperar que sigan encontrando
formas creativas de seguir avanzando en ello (AQUAS'®" OIGS, 2019; Garcia Altés y Ortun,
2018; Dominguez Alcén, 2017: 543 y ss; Meneu et al., 2005).

Algunas de las innovaciones organizativas han tenido buenos resultados en la salud de la
poblaciéon, como muestran Garcia Altés y Ortun (2018: 62) en ocho innovaciones organiza-
tivas con impacto en la salud: (1) atencién a patologias en torno a codigos de emergencia,
que activan una red de servicios, es relevante el caso de ictus agudo; (2) telemedicina en
dermatologia e iniciativas en otras especialidades; (3) preoperatorio on line; (4) Fast track
como estrategia en cirugia colorectal para mejorar la evolucion postoperatoria; (5) aten-
cion integral que ofrece la Enfermera gestora de la demanda; (6) Concentracion de cirugia
oncolégica digestiva y de alta especializacion; (7) medidas de prevencién en la Ley antita-
baco; (8) medidas de seguridad vial. En casi todas las innovaciones citadas existe interven-

101 Agencia de Qualitat i Avaluacié Sanitaries de Catalunya.
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cion enfermera. En algunas, la conexion es amplia y es evidente la diferenciacion disciplinar
y profesional relacionada con la intervencion de cada actor, mientras que en otras presenta
mayor complejidad. Existen ejemplos observables en la realidad cotidiana que no han sido
difundidos y/0 analizados en profundidad. Por ejemplo, en el caso del papel e intervencion
enfermera en la cirugia robotica, en las actividades de cuidado antes, durante y posteriores
a la intervencion. O en otras situaciones de cuidado derivadas del uso de tecnologias de
bienestar, en las que se pone énfasis en aspectos exclusivamente centrados en la tecno-
logia, sin visualizar otras dimensiones del cuidado, con impacto en la persona cuando se
presta atencion a los valores y a las consecuencias sociales, teniendo en cuenta que son
procesos de innovacion con impacto en la salud en que participan varios actores.

No es facil “medir” la contribucion especifica en cuanto a resultados en salud de cada uno
de los distintos actores que intervienen en las situaciones de cuidado y asistencia, sean o
no innovadoras. Elegir los indicadores pertinentes del cuadro de mando'® en cada &mbito,
nivel y contexto deberia ayudar a ir diferenciando resultados y consecuencias de la accion/
intervencion enfermera o de otros intervinientes. Seria esperable que cada actor o grupo
pudiera hacer una lectura de los datos, ajustados a la realidad desde su perspectiva disci-
plinar, especifica y concreta, orientada a los mejores resultados del cuidado en la persona
sujeto del mismo. También en clave de lo que concierne /0 se relaciona con su propia
responsabilidad. Para que todo ello suceda, la condicion y exigencia inicial es que exista
un conjunto de indicadores y estos sean consensuados, figuren y se utilicen habitualmente
como datos validos de salud a considerar de forma cotidiana en el funcionamiento del sis-
tema. Es necesario conocer los detalles del impacto del cuidado, asi como los resultados
conseguidos, vinculados a la intervencion de cada actor. La voluntad de conseguirlo se
podria decir que existe, pero la implementacion no resulta sencilla ni efectiva. Requiere del
buen conocimiento y comprension de los procesos implicados, de los limites de la inter-
vencioén de los distintos actores que intervienen, con intereses coincidentes o no, ademas
de contar con la decidida voluntad de avance en el objetivo de resultados en salud y buen
cuidado para la poblacion. Quiza habria que cuestionarse también acerca de las demoras
de anos, en ocasiones, en tomar las decisiones efectivas que permitan el avance, a fin de
no favorecer que se consolide la interrupcion e inaccién, considerando el posicionamiento
activo como responsabilidad ética. Ademas de la complicidad y didlogo necesario entre
los distintos actores, a fin de llegar a consensos aceptables para avanzar en los buenos
resultados de salud para la poblacion. Ese objetivo deberia ser posible contando con la
competencia, buen hacer y perspectiva desde la ética del cuidado, de todas las personas
implicadas.

102 Los Cuadros de Mando son un instrumento de gestion, estan compuestos por un conjunto de indicadores de todo
tipo, que informan periddicamente de resultados de la practica asistencial. En el caso de la practica enfermera ofrecen
a grupos de enfermeras o unidades de cuidados, sus propios resultados, con el objetivo de mejorar constantemente la
practica del cuidado. Las denominaciones habituales son: Cuadro de mando (CM), cuadro de mando integral (CMI), cua-
dro de mando enfermero (CME), Cuadro de informacién (Cl). En varios capitulos de la presente obra se hace referencia
aellos.

295



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 16 - Democratizar el cuidado en instituciones y en sociedades cuidadoras

La referencia a la calidad y al cuidado implica explorar y hallar la posibilidad de consensos
—a todos los niveles— para desarrollar de la mejor forma posible la calidad asistencial y
la ética del cuidado. La cuestion es quien define qué es calidad, cuales son los requisitos
del buen cuidado, y en que se materializa la ética del cuidado en la atencién a la salud de
personas, familias y comunidades. Para ello la reflexion ética sobre el trabajo diario puede
ofrecer una excelente ayuda. Por ejemplo, Camps (1983, 1991) argumenta la necesidad
de la ética para aclarar dudas practicas, buscando y consensuando razones practicas
para defender unas actuaciones sobre otras. En este debate continuo, el dialogo entre
los implicados es el principal mecanismo. Un didlogo que no pretende convencer al otro
sino proporcionar argumentos para entender la posicion de cada cual, como esencia de la
discusion democratica. En esta linea Cortina (2007) plantea la necesidad de una ética de la
sociedad civil que fomente la deliberacion ciudadana sobre temas morales. Una ética que
busca llegar a acuerdos de “minimos éticos” que expliciten los valores y principios, de los
que no se puede descender por debajo de ellos sin incurrir en inhumanidad. El maximo éti-
co corresponde a cada persona que, a través de su propia conciencia, determina su grado
de compromiso, pero el minimo ético exigible es el acuerdo social, entre los interesados,
es responsabilidad de todos y cada uno. Es una reflexion que implica la responsabilidad
ética, politica y social favoreciendo, promoviendo, implementando, evaluando y difundien-
do las mejores practicas democraticas de cuidado.

Aportaciones del 4° Seminario

El 4° Seminario, del que la presente obra da testimonio, ha prestado particular aten-
cion a la necesidad de cambio en las estructuras de las actuales organizaciones de salud.
Con especial énfasis en las transformaciones vinculadas a la realizaciéon del cuidado, por
ejemplo, las valoraciones del impacto del cuidado que realizan las enfermeras expertas,
para crear certezas y evidencias que permitan implementar a nivel mas amplio los resul-
tados. Asi lo evidencia los estudios e investigacion acerca de las formas de visualizar la
aportacion enfermera a la calidad del cuidado y a los resultados en salud, que ponen de
relieve los indicadores sensibles a la practica enfermera'®. Se sigue profundizando en ello
y existe documentacion relacionada con el acercamiento a varias dimensiones, aunque no
siempre posibilitan disponer de una vision global y comparativa® ajustada a la realidad.
De manera que sigue siendo un reto pendiente evaluar el impacto/ logro real del cuidado,
en la asistencia, gestion, investigacion y ensefianza enfermera para ser considerado com-

103 Sobre el tema puede verse: Pérez-Company 1998, 2000, 2005, 2020, y 2020 b previsto dic.2020; Planas e Icart 2014;
Dominguez-Alcon 2017: 500 y ss.; Consell de Col-legis d’Infermeres i Infermers de Catalunya 2018; Juvé 2017, 2018.
Ver también a este respecto las Notas 15, 16 y 17 del Cap. 7 de la presente obra.

104 La reflexion sobre la situacion y uso en Catalufia de los indicadores sensibles a la practica enfermera que se comenta en
el Anexo 1 del presente capitulo, es ilustrativa al respecto.
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ponente esencial por parte de las estructuras formales del sistema asistencial, incluido en
la formacion de manera sistematica, transversal, a todos los niveles y convertirse en objeto
de investigacion primordial.

Avanzar en la reflexion y sensibilidad ética del cuidado, en la sociedad del siglo XXI, en el
presente apartado, requiere también explorar las formas de incluir la ética del cuidado en
el debate ético de las instituciones de salud, como indicador de buena practica asisten-
cial y en las instituciones educativas como criterio de buena formaciéon. Y de esa forma ir
consolidando las posibilidades democratizadoras y de transformacion de las acciones de
cuidado, proceso en el que enfermeras y enfermeros desempenan un papel insustituible y
crucial. El marco que plantea Helen Kohlen en sus dos ponencias, que en la presente obra
corresponden al capitulo 2 y capitulo 3, ayudan a comprender la evolucion de la ética del
cuidado que se ha desarrollado de forma separada a la bioética. Destaca ademas que el
lenguaje de la ética del cuidado apenas halla espacio de expresion, presencia o impacto en
algunos contextos asistenciales o en los comités de ética. Kohlen insiste en la importancia
de los temas que presenta en el capitulo 2 que pueden hacernos pensar criticamente
sobre la forma de enfocar los aspectos éticos y las formas posibles de aproximar las dife-
rentes voces que hablan de cuidado, en los comités de ética y en ambitos asistenciales.
En el capitulo 3 nos ofrece una forma de hacerlo, al desarrollar el modelo de los tres pi-
lares, cuyo enfoque participativo detalla. Son propuestas potentes que brindan un marco
en el que situar el analisis sobre las experiencias que constituyen los siguientes capitulos
que completan la presente obra. No es un proceso de elaboracion facil, requiere reflexion,
continuidad y criterios claros. Se trata de seguir explorando y profundizando en el tema,
siendo conscientes de lo que ya se ha conseguido, y seguir prestando atencion a nuevas
lineas en las que explorar y avanzar.

Al abordar las conclusiones del 4° Seminario se dispone ademas de informacién proceden-
te del trabajo intenso realizado en tres ambitos: (1) las ideas debatidas en el Taller del 4°
Seminario dedicado a la presentacion de experiencias por parte de enfermeras que estan
llevando a cabo proyectos innovadores y/o participan en estructuras de ética institucional;
(2) los temas que la Dra. Kohlen propuso retener del debate de aquella presentacion; vy (3)
la aportacion especifica que sugieren los capitulos de la obra, basados en las experiencias
presentadas en el Taller y fruto de la elaboracion reflexiva, posterior al seminario, realizada
por parte de los equipos.

IDEAS DEBATIDAS EN EL TALLER

La presentacion de experiencias se organiza alrededor de los puntos relacionados
con: (1) El cuidado como realidad material, acciones de la practica enfermera y elaboracion
de sistemas de medidas sensibles al cuidado/ resultados del mismo; (2) Traslacion de ac-
ciones de cuidados y la forma de medirlas en el enfoque de resultados hacerlas presente
en la ensefanza/aprendizaje del cuidado; (3) Experiencias de los comités ética asistencial

297



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 16 - Democratizar el cuidado en instituciones y en sociedades cuidadoras

(CEA), temas que se plantean, quien lo hace, como se acogen, elaboran, qué tienen en
cuenta, como resuelven las consultas que se les plantean. En la exposicion y debate surge
un denominador comun que se expresa alrededor de cuatro aspectos: (a) la idea de cuidar
de uno mismo como base para poder cuidar de los demas; (b) la seguridad de la persona
atendida como una de las preocupaciones prioritarias de las enfermeras; (c) la presencia
de las emociones y la importancia de dar respuesta a las necesidades expresadas por las
personas atendidas; (d) la preocupacion por los modelos de trabajo.

La vertiente a explorar requiere profundizar en lo que supone la ética del cuidado, y su
interrelacion con la ética en las instituciones de salud, centrada ésta en los principios bioé-
ticos. Las ideas principales confirman:

1. La necesidad de lograr una mayor presencia del cuidado en todos los ambitos, ya sea
en los criterios de valoracion de la calidad asistencial, en los programas de formacion
de pre y post grado, o en los comités de ética asistencial.

2. La conveniencia de profundizar en la ética del cuidado desde la Optica tedrica y empi-
rica.

3. Que las enfermeras lideran experiencias en las que el cuidado es el argumento prevalen-
te, pero se trata de iniciativas de enfermeras en particular, que se llevan a cabo de forma
individual o en grupos reducidos. No puede decirse que se trata de una orientacion o
practica generalizada institucional.

4. La importancia y necesidad de que el cuidado sea eje estratégico / valor central en
las organizaciones, y que estas sean sensibles al cuidado, proporcionando el tiempo,
recursos y condiciones necesarias para el desarrollo de buenas practicas de cuidado,
con una vision amplia que incluya sus multiples dimensiones.

5. El trabajo de los comités de ética asistencial en los que hay una consideracién emer-
gente del cuidado, que a su vez hace patente la relevancia y necesidad de la presencia
del lenguaje del cuidado.

6. Un aspecto esencial es que las situaciones y los problemas del cuidado lleguen al co-
mité, tengan presencia en el mismo.

7. Como las relaciones de cuidado modifican la comunicacion entre los diferentes profe-
sionales sobre los aspectos éticos en la asistencia. Derivadas por ejemplo de la adhe-
sion a valores o diferentes conceptos del cuidado.

En la discusién prevalece la idea de la dificultad en disponer de indicadores de calidad
que aporten informacion acerca de los resultados de la practica enfermera en términos
de logros del cuidado en la salud y bienestar de las personas. La constatacion es que ac-
tualmente los criterios siguen vinculados a procesos asistenciales biomédicos que dejan al
margen la evaluacion del cuidado sensible a la practica enfermera. También se expone la
dificultad de hacer presente la ética del cuidado como marco imprescindible en el aprendi-
zaje del cuidado. En las experiencias analizadas —en los capitulos 4 a 7— se hace patente
la importancia de buscar, hallar y establecer el uso sistematico de indicadores especificos
por razones que se argumentan en cada caso. O en la relacionada con la planificacion de
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voluntades anticipadas en el capitulo 9, que muestra como la ética del cuidado ayuda a
consolidar el sentido ético de la planificacion a fin de evitar cualquier confusion con alguno
de sus instrumentos, por ejemplo, con el documento de voluntades anticipadas. Y ade-
mas puede incentivar la reflexion sobre criterios matizados y pertinentes a incluir en los
indicadores.

TEMAS A RETENER DESTACADOS POR LA PONENTE
Sefala cinco aspectos:

1. Se avanza, pero es preciso consolidar la ética del cuidado en la vertiente tedrica y em-
pirica. Conviene prestar especial atencion al: papel nuclear de las relaciones y las acti-
tudes de cuidado y en la reflexion sobre el poder en las relaciones de cuidado. También
en la responsabilidad profesional y personal y en los limites del cuidado, garantizando la
participacion y voz de todas las personas que intervienen en la situacion.

2. Es esencial mejorar la capacidad de comunicacion de las enfermeras acerca de las
multiples dimensiones del cuidado vy la ética del cuidado, qué perspectiva, concepto,
impacto en sus acciones, sobre todo en foros, reuniones, comités interprofesionales.
En general la voz de las enfermeras queda diluida por el discurso prevalente, que tiene
un elevado cariz biomédico en las cuestiones clinicas y bioético en las cuestiones éti-
cas. El discurso de las necesidades para la vida y el lenguaje del cuidado precisan de
una mayor implicacién y liderazgo de las enfermeras en foros interprofesionales y en
distintos espacios.

3. Constata la necesidad de flexibilizar las organizaciones. Se hace patente la importancia de
seguir avanzando en hacer presentes distintas dimensiones del cuidado como aspecto
clave en la asistencia. Ello requiere presencia, visibilizacion y tratar de modificar las cul-
turas institucionales excesivamente centradas en la enfermedad para favorecer que las
personas atendidas, puedan tener posibilidades reales de ser escuchadas y participar.

4. Remarca la importancia de profundizar en las condiciones de seguridad e inseguridad
de las enfermeras en relacion con la rotacion de los turnos de trabajo y otras situacio-
nes habituales en las condiciones laborales. Son aspectos que a menudo dificultan
la creacion de relaciones de confianza con las personas atendidas e incluso implican
para la enfermera dificultades en asumir experiencia en una area determinada. Incluir la
ética del cuidado en la practica enfermera cotidiana requiere unas condiciones que se
muestran contrarias a la actual y frecuente “forma de hacer” en el sistema, en que la
observacion de la realidad evidencia estar mas orientada al cumplimiento de tareas que
a tener en cuenta la ética del cuidado. Este enfoque requiere continuidad asistencial,
alta competencia en el area concreta del trabajo de cuidado, es decir, pericia profesio-
nal. La gestion cotidiana de los recursos humanos enfermeros, en ocasiones no parece
promover, impulsar, ni facilitar alcanzar tales expectativas en el cuidado.

5. Por Ultimo plantea identificar dénde se desarrolla debate ético y qué factores lo favore-
cen o limitan.
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CONSIDERACIONES EN BASE A LAS EXPERIENCIAS DE LOS EQUIPOS

Las experiencias que se comentan a continuacién constituyen los capitulos de la
presente obra y se refieren a temas relacionados con el cuidado como realidad de la prac-
tica enfermera en distintas vertientes, con resultados en la persona sujeto del cuidado,
susceptibles de ser medidos, evaluados, como aspectos sensibles a dicha practica. El
fin es avanzar en la obtencién de esa informacién, en tanto que conocimiento que aporta
la practica enfermera e impacto de los resultados del cuidado global y, en especial, para
la persona atendida. En los capitulos del 4 al 9 se centra la atencion en ello. Son aporta-
ciones que giran alrededor de los resultados del cuidado, con énfasis en la traslacion de
acciones y forma de medirlas en la gestion del cuidado en la practica diaria, asi como en
el aprendizaje y ensefianza del cuidado a distintos niveles. Los siguientes capitulos del 10
al 15 se refieren a experiencias, desde la perspectiva enfermera, en los Comités de Etica
Asistencial (CEA). En ese segundo bloque cada capitulo presenta aspectos diferenciales y
complementarios en la reflexion acerca del papel actual de los CEA y el de las enfermeras
que forman parte de los mismos. Se trata de explorar las posibilidades de transformacion
de estos organismos, como estructuras impulsoras y favorecedoras de mayor presencia
e impacto de la ética del cuidado en la asistencia cotidiana, considerando aspectos que
aporten elementos de debate para avanzar en esa orientacion.

Reunir ese material es esencial ya que permite reflexionar sobre practicas de cuidado
asistenciales, tradicionales e innovadoras en curso. Muestra parte de la variedad de apor-
taciones diferenciadas, evidenciando su presencia, impacto y aspectos que las rodean.
Utiliza palabras mediante las cuales las nombra, hace posible que se escriba, se hable y se
contribuya al debate y andlisis critico sobre ellas. De esta dinamica suele resultar un dialo-
go fructifero, lineas de investigacion sugerentes y se favorece la emergencia de aspectos
de reflexion. La presencia de experiencias variadas ayuda a observar qué fronteras y limites
cruzan, qué preguntas sugieren, cual es la preocupacion latente de cada uno de los equi-
pos que elaboran los capitulos. Todas las vertientes ofrecen matices sugerentes pero, en la
perspectiva de la presente obra, es particularmente valiosa la reflexion que puede suscitar
acerca de cOmo promover mayor presencia de la ética del cuidado y de la comprension
e impacto de una perspectiva democratizadora del cuidado. Por ejemplo, ¢se observa
que esta mas presente la preocupacion por los aspectos materiales e instrumentales del
cuidado, procedimientos, técnicas, métodos, que las condiciones necesidades concretas
y especificas de cada persona sujeto de cuidado en contexto? ;Hasta qué punto es evi-
dente, y a través de qué informacion se hace presente en las experiencias que se sitla
a la persona, su vida cotidiana, sus preocupaciones, expectativas, el respeto a sus deci-
siones en el centro de la atencion? ; Mediante qué palabras se expresan las practicas de
cuidado? En suma ¢ la aproximacion a la situacion de cuidado trata realmente de adaptar
la respuesta a las necesidades especificas de cada persona? ;Se crean las condiciones
necesarias y suficientes para desarrollar la participacion, mantener la dignidad, el respeto,
la decision de la persona sujeto del cuidado? jLa consideracion y priorizacion de acciones
que se llevan a cabo indican realmente que esas condiciones ofrecen las posibilidades de
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avance en la orientacion que se enuncia, y a través de qué se da cuenta de ello?. El punto
crucial es si los resultados se hacen visibles y posibilitan conocer la situacion y lo que se
hace para que sea realmente posible y efectiva la capacidad transformadora y democra-
tizadora del cuidado.

El cuidado trata de poner el conocimiento disponible al servicio de las personas. De tal
manera que en ocasiones puede mejorar la situacion de vida, otras favorecer la curacion
del problema de salud, ensefia, ayuda, acompana en fin de vida. Suele suceder que las
acciones enfermeras quedan invisibilizadas a pesar de que pueden mejorar sustancialmen-
te la vida de la personas incluso disminuir la morbimortalidad. Habitualmente no existen
indicadores que reflejen estas acciones, con lo que la aportacion enfermera queda diluida,
incluso en ocasiones No haciendo patente el rol propio, sin contemplar el trabajo [rol] co-
laborador en el diagndstico y tratamiento médico. De forma que no se identifica la pericia,
buen hacer y resultados de la practica enfermera, y tampoco en caso de error. Varios ejem-
plos muestran la posibilidad de pensar en indicadores que contribuyan a conocer mejor
aspectos medibles del cuidado y proponer indicadores sensibles a la practica enfermera.
Ello ocurre cuando la enfermera asistencial aplica los conocimientos sobre fisiopatologia
e identifica, a través de la observacion, cambios sustanciales que ponen en peligro la vida
de la persona atendida. Cuando informa a la persona que acude a cirugia de cémo sera
la reanimacion post quirdrgica. O ante un alta hospitalaria refuerza la educacion relativa a
los requerimientos de la toma de medicacion u otras indicaciones de seguimiento. Tam-
bién cuando ayuda a los padres de un nifio enfermo a comprender los cambios en la vida
cotidiana que precisan realizar. Los ejemplos son multiples, ya sea cuando refuerza las
medidas de seguridad contra la transmision de infecciones nosocomiales. O pone a dispo-
sicion de una familia los recursos necesarios para el cuidado de un enfermo en el domicilio.
Cuando al administrar una vacuna a un adolescente detecta que tiene practicas sexuales
de riesgo. Y sobre todo cuando escucha y recoge informacion de la persona atendida y
su familia, sus necesidades, inquietudes, conocimientos, para individualizar el cuidado. La
enfermera experta/referente favorece y abre caminos a la solucién de situaciones comple-
jas que se producen en la practica asistencial y que para su resolucion se benefician de la
ética del cuidado en la reflexién conjunta colaborativa, abierta e imaginativa de todos los
miembros del equipo.

La sistematica no presencia de algunos temas en las experiencias que se aportan en la
presente obra, es ilustrativa de la dificultad de consideracién de opciones, estableciendo
una dinamica que incluso puede llegar obstaculizar la capacidad de imaginar alternativas
innovadoras o tradicionales de acceso sencillo, posible y resolutivo en positivo para la
persona atendida. La solidez ética del cuidado, la atencion a las necesidades de la vida
cotidiana, el respeto por la persona y sus formas de vida consolidan la firmeza ética de la
profesion enfermera.

Cada uno de los capitulos ofrece elementos en los que reflexionar desde los enfoques
citados. En los parrafos, que se incluyen a continuacién, se pone énfasis en aspectos
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que suscita la lectura de los mismos y que también han estado presentes en el desarrollo
y debates de las actividades del seminario. Una parte valiosa puede y debe surgir de la
reflexion y posibilidad de aplicacion, a partir del posicionamiento decidido de grupos, que
en perspectiva enfermera y desde diferentes instancias, se propongan avanzar en la pre-
sencia de la ética del cuidado en distintos niveles y entornos realizando propuestas con
impulso transformador. En el convencimiento de la utilidad de poner en practica formas
democratizadoras del cuidado; profundizando en los resultados del cuidado, y fortalecien-
do las estructuras enfermeras a diferentes niveles. También haciendo visible el potencial
existente en cuanto a lo que es realmente importante en el cuidado al servicio de las
personas, desde la aproximacion de la ética del cuidado. Se trata de llegar a consensos,
elaborar estrategias de accién y conseguir llevarlas a cabo, desarrollarlas a través de ex-
periencias conjuntas con proyectos de dimensiones racionalmente controlables. De forma
que la suma de ellas, y su evaluacion, posibilite difundir evidencias y resultados de buen
cuidado atribuibles a la practica enfermera. Es preciso reflexionar también en perspectiva
critica acerca de limitaciones y dificultades, a fin de hacerles frente. De forma que se haga
patente la presencia amplia de la ética del cuidado en los multiples entornos, situaciones
y contextos en los que tiene lugar la atencion y el cuidado. El apartado final del presente
capitulo trata de contribuir a ello.

La importancia de los factores de impacto y las distintas miradas posibles, en perspectiva
enfermera, muestran la diversidad de elementos a tener en cuenta en la calidad del cui-
dado, y la preocupacion enfermera por los resultados de su intervencion especifica en la
mejora del bienestar, confort y seguridad de las personas. Las iniciativas enfermeras para
dejar constancia de las actividades realizadas y que puedan ser consideradas logros del
cuidado atribuibles a la practica enfermera, son variadas. Sin embargo, a pesar de las
propuestas y de la decidida voluntad de progreso en esa linea, se constata que todavia
no es posible el uso sistematico de datos, de indicadores sensibles a la practica enfer-
mera, Como recurso para la mejora de la practica profesional y avance del conocimiento
enfermero (Dominguez-Alcdn 2017: 528-545)'%, Es importante reconocer que la situacion
actual en ese tema es compleja en el entorno espafiol y catalan. Varias razones influyen y
se hace referencia a ello en el Anexo 1 del presente capitulo. La situacion puede resumirse
en lo siguiente: (1) la historia de la persona atendida, no forma parte de un sistema unifica-
do; (2) los indicadores sensibles a la practica enfermera (ISPE) no estan presentes como
parte del sistema de evaluacion consensuado, ni en las comunidades, ni en los distintos
centros en una misma comunidad; (3) los indicadores que se incluyen en los sistemas de

105 La autora resume la trayectoria de iniciativas en Catalufa, desde 2010, relacionadas con el establecimiento de indicado-
res, los organismos implicados, la dificultad de avance, asi como de establecer consensos, la lentitud de gestion entre
las propuestas y la toma de decisiones que produzcan cambios, y a menudo no resolucion positiva, y necesidad de
recomenzar el proceso por razones alejadas del objetivo de la propuesta. En otras ocasiones el motivo es algun cambio
en las estructuras del sistema o de responsable/interlocutor que deja sin continuidad el programa/proyecto en curso.
En resumen, la demora, interrupcién y no continuidad de un desarrollo razonable de la iniciativa ha formado parte del
proceso del (no) uso de indicadores sensibles a la practica enfermera, entre 2010 y 2020. Carmen Dominguez-Alcén,
Evolucion del cuidado y practica enfermera, 2017: 528-545.
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evaluacion de calidad del sistema son limitados e insuficientes para evaluar la aportacion
enfermera a los resultados de salud de la poblacion.

En el caso de Catalufia hay varias propuestas en curso'®, En esa comunidad auténo-
ma, el resultado formal en salud y calidad alcanzados por el sistema se dan a conocer
periddicamente, desde 2012, elaborados por la Central de Resultats'®” en base a datos
procedentes de distintas fuentes'®. En el segundo semestre de 2020 ese organismo
tiene en cuenta 108 indicadores segun datos de 2018, del informe de acceso abierto
mas reciente, que los desagrega en 9 ambitos: (1) hospitalario; (2) atencion primaria; (3)
socio-sanitario; (4) salud mental y adicciones; (5) territorial; (6) salud publica; (7) emergen-
cias médicas; (8) formacién sanitaria especializada; (9) investigacion en ciencias de la sa-
lud. De entre ese algo mas del centenar de indicadores Unicamente cuatro se consideran
sensibles a la practica enfermera. Son: mortalidad por complicaciones; mortalidad en gru-
pos de diagnostico relacionados (GDR) de baja mortalidad; Ulceras por presion (Consell
de Col-legis d'Infermeres i Infermers de Catalunya, 2018). Los tres estan relacionados con
patologias, su evolucion y resultados para la persona atendida no dependen Unicamente
de la intervencion enfermera. Posteriormente (2018) se incluyd el indicador, tasa de caidas
en pacientes hospitalizados.

En 2020, en Catalufa varios hospitales y centros asistenciales disponen de historia clinica
compartida, de sistemas de evaluacion y aplicativos, ademas de directrices, configuracion
y orientacion explicita que influye en la forma de prestar cuidado y en los resultados del
mismo en la salud de la poblacion. Algunos documentos hacen mencién a la realizacion de
informes de seguimiento o actualizacion por ejemplo el Model de dades de la prestacio de
cures infermeres a malalts hospitalitzats. Guia de consulta (Departament de Salut, 2015:4)
que no siempre son facilimente localizables o accesibles, lo que dificulta el seguimiento y
conocer como evoluciona la implementaciéon de las distintas propuestas. El resumen es
que tal como esta planteada la obtencion de informacion en cuanto a indicadores sensibles
a la practica enfermera, no permite avanzar de forma sistematica, global quiza tampoco

106 Alinicio del presente capitulo se citan algunos estudios que profundizan en el tema. Por ejemplo: Pérez-Company 1998,
2000, 2005, 2020, y 2020 b previsto; Planas e Icart 2014; Dominguez-Alcén 2017: 500 y ss.; Consell de Col-legis
d’Infermeres i Infermers de Catalunya 2018; Juvé 2017, 2018. En el cap. 1 de la presente obra, se hace referencia a los
indicadores sensibles a la practica enfermera. Y en el Anexo 71 de este capitulo se resume la situacion actual y se aportan
algunas propuestas de avance.

10

3

Organismo que desde 2012 evalla y difunde los resultados de salud y calidad alcanzados por los diferentes agentes que
integran el sistema sanitario catalan.

108 Para detalles de indicadores sensibles al cuidado en la practica enfermera ver los documentos: Cobalea, N., Contel,
JC., Ferrus, L., Llorens, D., Marti, N., Pérez-Company, P. et al. (2013). Indicadors d’avaluacié de les cures infermeres.
Comissié d’Indicadors d’Avaluacié. Consell de la Professié Infermera de Catalunya. Barcelona: Consell de la Professio
Infermera de Catalunya, Departament de Salut. Posteriormente se elabora el documento ya citado de Subirana, M., Pa-
lomar, X., Sola, F., Puigoriol, E., Briones, L. et al. (2018). Projecte de consens i implementacié dels indicadors d’avaluacio
de les cures infermeres. Barcelona: Consell de Col-legis d’Infermeres i Infermers de Catalunya.

Nota: Esta traducido al castellano: Proyecto de Consenso e Implementacion de los Indicadores de Evaluacion de los
Cuidados Enfermeros Disponible a: https://www.consellinfermeres.cat/wp-content/uploads/Proyecto-de-Consenso-e-
Implementaci%C3%B3n-de-los-Indicadores-de-Evaluaci%C3%B3n-de-los-Cuidados-Enfermeros. pdf
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de forma parcial o fragmentada, en el conocimiento de la accién/intervencion enfermera,
en términos de resultados de salud para la poblacion. Ni para la propia profesion como
sistema de avance en el conocimiento, ni rendir cuentas de la labor realizada. Aunque se
admite la necesidad ineludible de conocer, hacer visible, reconocer y valorar los resultados
en salud para las personas, que derivan de la practica enfermera. Esa perspectiva de ne-
cesidad de conocimiento y al tiempo de imposibilidad de obtenerlo en las actuales condi-
ciones de las estructuras de recogida de los datos, se hace patente en las experiencias de
la realidad actual que retnen todos los capitulos de la presente obra.

Entrando en el detalle de los temas que reune el libro, el capitulo 4, muestra la evolucion
del interés de las enfermeras en los modelos, resultados, e importancia de los multiples
factores que influencian la calidad del cuidado. El avance en el proceso de evaluacion de
la calidad del cuidado, durante el Ultimo cuarto del siglo XX e inicio del siglo XXI, hace pa-
tente el enfoque seguido en la evaluacion: del énfasis en el control de calidad se progresa
hacia la excelencia del cuidado, la necesidad de identificar los indicadores sensibles a
la practica enfermera y tener en cuenta los resultados del cuidado. La autora muestra la
importancia de profundizar en las situaciones de cuidado y en los resultados, de forma
que sea posible ir mas alla de los aspectos generales, instrumentales, técnicos y procedi-
mentales, vinculados en general a problemas y situaciones carenciales. Esa es una apro-
ximacion habitual e imprescindible, sin embargo, interesa también identificar si se presta
igual atencion a indicadores de dimensiones que engloban el cuidado integral. Indicado-
res que se concretan en aspectos percibidos por la persona atendida relacionados con
su autonomia, toma de decisiones, dignidad, confort, bienestar, entre otros. El capitulo
muestra la importancia y lo esencial de poder hacer una lectura l6gica de los datos que
correspondan a cada realidad concreta y particular. Se trata de acercarse a la informa-
cion que indica que la persona se siente respetada y escuchada como participante en su
proceso de cuidado. Es necesario conocer si la situacion de cuidado permite el desarrollo
de relaciones de confianza y se crea un entorno que contribuya a que la persona atendida
se sienta bien cuidada como resultado de la intervencion y practica enfermera, al tiempo
que se promueven las mejores condiciones posibles de implementacion del cuidado en
el entorno institucional.

En las experiencias, que se comentan a continuacion, se ofrece un matiz complemen-
tario. El capitulo 5, analiza el desarrollo en el Instituto Catalan de Oncologia (ICO), de
diferentes iniciativas a fin de contribuir a la realizaciéon de una practica ética. Muestra el
interés y efectividad del modelo asistencial, con énfasis en la importancia de la conso-
lidacion de la organizacion asistencial especifica y de la formacion especializada. Ar-
gumenta la necesidad de herramientas de gestion, como el Cuadro de Mando Integral
(CMI), y la importancia de incluir los indicadores que permitan objetivar la situacion y
proponer medidas positivas para la persona sujeto del cuidado, en cada contexto espe-
cifico. En el caso del ICO se reconoce que el reto actual es cdmo medir los resultados
finales de salud. Dado que las herramientas de medicion actuales ofrecen resultados
intermedios se sigue trabajando para medir los resultados de la practica enfermera. Otra
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linea se relaciona con la forma de obtener informacion sobre resultados proporcionados
directamente por los pacientes mediante el desarrollo de PROM, (Patient-Reported Out-
come Measure/ Resultados que reporta la persona atendida) y PREM (Patient-Reported
Experience Measure/ Experiencia que reporta la persona atendida. Se trata de sistemas
de medida que se empiezan a incorporar y que pueden completar y matizar la informa-
cion proporcionada por los indicadores ya en uso. En el caso del ICO la autora ofrece
amplios detalles del desarrollo en cuanto al establecimiento de estructuras que faciliten
cambios favorecedores a la presencia de la ética del cuidado. Una vertiente interesante
a completar habria sido la reflexion critica sobre las estructuras descritas y la posibilidad
de ser implementadas como modelo en otros ambitos, que consideren la necesidad de
instaurar en su organizacion iniciativas relacionadas con la presencia y desarrollo de la
ética del cuidado.

Las distintas experiencias coinciden en la conveniencia y necesidad de profundizar en los
detalles sobre como disponer sistematicamente de indicadores sensibles a la practica en-
fermera, como datos imprescindibles a tener en cuenta en la poblacién adulta que es aten-
dida. Al igual que se argumenta en el caso de las unidades de oncologia, ocurre de forma
similar en otros entornos, por ejemplo en las de atencién a la infancia y adolescencia. Los
ejemplos que se presentan en el capitulo 6 muestran una linea de reflexién en cuanto a la
dificultad de precisar indicadores, de su recogida y utilizacion sistematica, a fin de conocer
el impacto y resultados del cuidado. Las experiencias que se refieren a la innovacion y
calidad asistencial, a partir de ejemplos que abordan procesos de satisfaccion y de apren-
dizaje relacionados con el bienestar y confort en adolescentes, son ilustrativas de nuevos
enfoques de interés. En resumen, las autoras sefalan que a pesar de la necesidad de
disponer de los datos y de la creatividad enfermera para generar propuestas innovadoras,
su implementacion es compleja, esta sujeta a discontinuidades por razones variadas que
sefialan en el capitulo. En cuanto a la evaluacién en términos de resultados positivos de
cuidado para los menores, las expectativas son esperanzadoras pero se avanza lentamen-
te en la elaboracion de criterios que permitan hacer propuestas concretas de indicadores
sensibles a la practica enfermera en el entorno infantil y adolescencia.

El capitulo 7 presta atenciéon al tema de la ética y valor del cuidado en las politicas de
salud. Se refiere a la importancia de la consideracion de tales aspectos en el entorno or-
ganizativo. Muestra los componentes esenciales de las politicas sanitarias cuando se trata
de promover cambios estructurales que modifiquen las dinamicas de trabajo relacionadas
con el cuidado. Se destaca que afectan a todas las personas implicadas en las situaciones
de cuidado y reconoce mayor protagonismo a las enfermeras, por su pericia en el cuidar y
su mirada amplia e integradora centrada en la persona. Para profundizar en el estudio de
tales procesos la autora se fija en documentos que enmarcan la atencién en el ambito so-
cio-sanitario, poniendo énfasis en los indicadores de cuidado a los que se presta atencion
en dicho entorno. Analiza algunos indicadores y dimensiones que los documentos sefialan
y, desde la conclusion que los valores vy la ética del cuidado son objeto progresivo de inte-
rés, reflexiona acerca de como van teniendo presencia en distintos contextos y se explicita
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la orientacién de introducir y consolidar los indicadores PREM'®, El uso sistematico de
indicadores generales y especificos es un proceso lento, y el resultado es que los temas
que pueden dar lugar a los criterios e indicadores pueden quedar diluidos, sin efectividad
en cuanto a su implementacion sistematica y continuada. Las razones son diversas y el
proceso que detalla el Anexo 1, del presente capitulo relacionado con los indicadores,
muestra los multiples elementos implicados. Se reconoce que la situacion es desigual
dado que los indicadores, en general, se plantean como recomendacién u orientacion. En
el ambito analizado en este capitulo, desde la perspectiva enfermera, no puede decirse
que la presencia de la ética y valores del cuidado en las politicas de salud sean criterios
que ya ocupan un lugar preeminente. Tampoco que se conviertan en indicadores con la
presencia transversal y sistematica que es necesario alcanzar para que el cuidado sea
realmente democratizador y transformador en las relaciones en la asistencia y el cuidado.

Avanzar en las formas que hagan posible materializar la responsabilidad de la institucion
mas alla de la definicion de criterios, confeccion y aplicacion de guias éticas, supone
proporcionar los medios para implementarlas. La expresion y efectividad del trabajo cola-
borativo y el compromiso de los implicados en las situaciones de cuidado, requiere poder
debatir acerca de las formas y dificultades del cuidado. Por ejemplo, ya sea relacionado
con el consentimiento de una persona mayor con algin obstaculo en la comprensioén, o
como integrar a las familias en el cuidado manteniendo la intimidad de la persona mayor,
entre otras multiples situaciones que plantea la cotidianeidad del cuidado. La presencia
permanente e incorporacion a la practica del cuidado de la sensibilidad y las razones éticas
es imprescindible. El papel de las instituciones es crucial, promoviendo y acompafando la
orientacion que defiende facilitar que los profesionales dispongan de tiempo y oportunidad
de plantear su trabajo de cuidado éticamente, en las formas y particularidades que requie-
ra cada caso en contexto.

El capitulo 8 se centra en las ideas que profundizan la perspectiva de la ética del cuidado
en la naturaleza ética de la formacion de enfermeras. El autor defiende que las acciones
que se lleven a cabo en la ensefianza enfermera seran el resultado de un proceso de cons-
truccion entre los participantes en el acto educativo, que deliberan y reflexionan sobre los
fundamentos éticos de los fines educativos, sus consecuencias inmediatas y la coherencia
y legitimidad de los medios para conseguirlos. Argumenta ese punto de partida, que es
esencial, en base al analisis de la racionalidad practica de Aristoteles y muestra la impor-
tancia de diferentes componentes, con énfasis en la deliberacién. Presenta un ejemplo
préactico real mediante el diseno pedagdgico de la asignatura Educacion para la salud,
incluyendo detalles de los principios para el disefio; orientacion del programa; propdsitos
formativos y principios de procedimiento; actividades de ensefianza y aprendizaje (Anexo/

109 PREM (Patient-Reported Experience Measure/ Experiencia que reporta la persona atendida. Y los indicadores PROM,
(Patient-Reported Outcome Measure/ Resultados que reporta la persona atendida). En los capitulos que en la presente
obra incluyen comentarios a esas experiencias se incluyen detalles y referencias acerca de esas nuevas formas de acer-
camiento al tema.
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Contrato pedagogico). Esta parte es especialmente relevante en cuanto a establecimiento
de criterios Utiles para formular estrategias de aprendizaje y evaluacion de la asignatura.
Pero también para tener en cuenta componentes esenciales del cuidado, asi como los
resultados y consecuencias de la realizacion del cuidado, para las personas atendidas,
como parte esencial del aprendizaje del cuidado.

El capitulo 9 presenta la situacion especifica de la Planificacion de decisiones anticipadas
(PDA) en la asistencia y cuidado. Se trata de un proceso que progresivamente tiene pre-
sencia en el actual contexto de atencion a la salud/enfermedad. El avance tecnoldgico, asi
como el desarrollo cientifico y terapéutico implican la mejora de la calidad de vida de las
personas, pero también suelen incluir distintos grados/niveles de complejidad que pueden
hacer dificil tomar algunas decisiones clinicas, especialmente en situaciones graves, o de
fin de vida. La autora muestra la interrelacion entre la ética del cuidado y la nueva aproxi-
macion (PDA) como un aspecto clave de la atencion integral, ya que combina elementos
esenciales de las lineas estratégicas de las politicas de salud, especialmente las relacio-
nadas con la atencion a la cronicidad. Sin embargo, la nueva aproximacion no esta exenta
de barreras y dificultades. Al profundizar en ese ambito, el enfoque cualitativo evidencia la
necesidad e importancia de establecer criterios que permitan analizar el tema y conocer
mejor las particularidades de cada situacion de cuidado. En el capitulo se hace referencia
a algunas propuestas precisas acerca de los indicadores que pueden permitir un mejor
acercamiento y conocimiento de los problemas o dilemas del cuidado, completando los
instrumentos basicos de la Planificacion de decisiones anticipadas que son el didlogo con-
tinuado y la negociacién. Es imprescindible ademas profundizar en los resultados iniciales
de aplicacion de las nuevas iniciativas, como es el caso de la PDA, aunque sea de forma
exploratoria a fin de conocer los aspectos que surgen en la implementacion de formas
innovadoras de acercamiento a nuevas realidades. Es o que permite ir adaptando las
acciones, explicitar nuevos objetivos y avanzar.

El capitulo 10 introduce la vision de los CEA desde la perspectiva enfermera en cuanto a los
resultados del cuidado para la persona atendida. Las autoras muestran el inicio y desarrollo
de los CEA a nivel internacional y en Espafa. Hacen referencia a la composiciéon y temas de
consulta que se suelen plantear en los CEA y prestan especial atencion a la elaboracion y
recomendaciones de reflexion ética que realizan. Las funciones de las enfermeras en esas
estructuras son especialmente relevantes ya que participan activamente en todas las acti-
vidades. Las autoras sefialan la aportacion positiva, esencial y Unica de las enfermeras en
los CEA. Garantizan la presencia del cuidado y hacen patente aspectos clave de la ética del
cuidado, lo que influye en los niveles de razonamiento moral, mejorando la toma de deci-
siones éticas. Ponen énfasis en las habilidades para defender y salvaguardar los derechos
de las personas sujeto del cuidado, en relacion con la aplicacion de principios bioéticos,
prestando atencion a los resultados de la intervencion profesional, importancia del contexto,
interdependencia, asi como a las relaciones y responsabilidades concretas hacia todas las
personas. Conceden especial importancia a la formacion, en vision global. Las enfermeras
al dar a conocer las funciones de su préactica profesional comparten y transmiten su cono-
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cimiento al equipo, e integran la reflexion ética del cuidado en el trabajo de los comités. Un
aspecto destacado en el que conviene profundizar se refiere a la influencia enfermera en las
decisiones asistenciales y la importancia que supone su liderazgo en el debate ético, en los
planes terapéuticos interdisciplinares y la responsabilidad ética que todo ello supone en la
practica enfermera. El caso clinico, que se analiza en el capitulo, evidencia el alejamiento
del debate del comité, incluso en su resolucion, de la perspectiva enfermera y de la ética del
cuidado, asi como la escasa presencia en la deliberacion de aspectos de conexion con los
resultados del cuidado para la persona atendida, objeto primordial de la consulta al CEA.
En la reflexion final ofrecen algunas consideraciones indispensables.

La realidad es que la ética del cuidado forma parte del trabajo del comité de manera rela-
tivamente invisible ya que, en general, el pensamiento ético prevalente gira alrededor del
cumplimiento de los principios bioéticos. Una cuestion clave para las enfermeras es trans-
mitir la comprension de que el cuidado es un marco de referencia que ayuda a llevar a cabo
los principios de forma contextualizada. Es primordial aportar los distintos componentes
y dimensiones del cuidado pormenorizados a la discusion bioética, siempre situando a la
persona en el centro. En este sentido es necesario afianzar la complementariedad de la
ética del cuidado con los principios de la bioética. La consideracion e inmersiéon habitual
en los principios de la bioética, entendida Unicamente en perspectiva normativa, en cuanto
al abordaje de resolucion de situaciones, coloca a las personas atendidas ante elecciones,
a menudo dicotdmicas, alejadas de lo cotidiano, en las que se hace dificil entender la ética
del cuidado como algo cercano, vinculado a decisiones de la vida diaria. La dinamica que
lleva a priorizar cuestiones alejadas de la vida cotidiana de las personas dificulta considerar
un espacio de reflexion que permita incluir los temas y opciones que son considerados
desde la ética del cuidado, en la situacion y circunstancias concretas de cada persona, en
cada contexto y situacion especifica.

En el capitulo 11 se analiza la responsabilidad de la calidad ética institucional a partir del
Comité de Etica Institucional y de los Espacios de Reflexion Etica (ERE) como propuesta
que desarrolla una institucion concreta, la Fundacion Sanitaria de Mollet (FSM). Las auto-
ras presentan el papel de nuevas formas de hacer colaborativas, para lograr el fomento
y desarrollo de conductas éticas, como responsabilidad que implica a distintos actores
que intervienen en las situaciones de cuidado. Profundizan en el compromiso ético de la
organizacion consensuando las maneras de llevarlo a cabo, de forma que esté presente
la responsabilidad ética de forma individual y colectiva. En esa dinamica, evidencian el
papel crucial del liderazgo enfermero como garante del cuidado y defensa de la persona
atendida. Ademas, sefalan la pericia en el cuidado, especifica de la profesion enfermera
(Kohlen, 2007)'°, que lleva a reflexionar sobre como se identifica la ética del cuidado en

110 Helen Kohlen. “What are We Really Doing Here?” Journeys into Hospital Ethics Committees in Germany: Nurses’ Partici-
pation and The(ir) Marginalization of Care” In Bioethical Issues, Sociological Perspectives. Published online: 12 Mar 2015;
91-128. Permanent link to this document: http://dx.doi.org/10.1016/S1057-6290(07)09004-3
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“las palabras” de los miembros del comité de ética. Ese aspecto es particularmente rele-
vante en el presente capitulo. En su inicio, se hace referencia a la importancia de identifi-
car, nombrar, escribir, hablar sobre el cuidado y las practicas de cuidado, favoreciendo el
debate sobre ellas. De esta dinamica resulta un didlogo fructifero, lineas de investigacion,
y emergen aspectos de reflexion critica sobre el cuidado. Para ello es imprescindible la
presencia de “palabras” que construyan y condiciones que posibiliten hacerlo. La presen-
cia 0 ausencia de palabras que identifican cada tema, aspecto, accién, tiene consecuen-
cias politicas, al igual que la forma de nombrar también las tiene (Goertz y Mazur 2008:
22). El proceso de construir y avanzar en la propuesta ética que se defiende en la FSM
impulsa el desarrollo de un modelo de atencion que da lugar a iniciativas encaminadas y
Utiles a tal propodsito. Se materializan mediante la creacion de los Espacios de Reflexion
Etica (ERES) cuyo objetivo es la mejora de la calidad del cuidado, la promocién de los
valores éticos y buenas actitudes en la atencion y cuidado de las personas atendidas y
sus familias. Los espacios se crean para dinamizar la presencia cotidiana de la ética en
los equipos de atencioén directa, promoviendo el analisis y asesoramiento en la resolucion
de posibles problemas éticos que se producen en la practica clinica diaria. El detalle de
actuacion en ese marco, que presenta el capitulo, muestra la valiosa aportacion de esa
aproximacion, incentivada por el CEA, destacando como aspecto clave la comunicacion
entre distintas personas implicadas en las situaciones de cuidado. Precisamente la crea-
cion de ese entorno deliberativo permite conocer y reflexionar acerca de las formas de
mejora en diferentes ambitos, avanzando en el uso del lenguaje y aplicacion de la ética del
cuidado a través de implementar las mejores practicas, basadas en los ocho principios de
atencion centrada en la persona''’. Labor que se realiza a través de los ERES y mediante
otras aportaciones que surgen en el entorno favorecedor y de renovacion, desde la mira-
da de la ética del cuidado.

El capitulo 12 profundiza en los aspectos de participacion y espacios de reflexion sobre
ética asistencial, en una vision personal como miembro del CEA durante mas de un lustro,
siendo la autora, directora de enfermeria de un hospital comarcal de Catalufia. Plantea
la aproximacion desde la preocupacion, responsabilidad y compromiso profesional en la
transmision de valores éticos institucionales y enfermeros al conjunto de la organizacion
y especificamente al personal de nueva incorporacion. Sefiala que las enfermeras partici-
pan en la elaboracion de guias, protocolos, en la deliberacion de casos y en programas de
formacion ética. Sin embargo, no suelen presentar directamente al comité dilemas éticos
y casos referentes a su practica cotidiana. Ese aspecto requiere atencion debido al papel
e influencia en decisiones que toman y acciones que realizan las enfermeras. En concreto
ante dilemas o situaciones que tienen impacto en la relacion con las personas atendidas.
Se trata de acciones o decisiones que pueden condicionar la adherencia o rechazo a

111 Documento: Mode!l d’Atencid de la Fundacié Sanitaria Mollet. Model d’Atencid centrat en la persona. Enero 2015 que
identifica 8 principios: 1. Dignidad; 2. Intimidad; 3. Participacién activa; 4. Atencién integrada; 5. Singularidad; 6. Promo-
cion de la autonomia; 7. De la independencia; y 8. Continuidad asistencial.
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determinadas opciones de respuesta a la situacion de cuidado. La autora pone énfasis
en la importancia de la formacion en ética del cuidado y en el liderazgo de la direccion
enfermera, inspirando valores y anticipando escenarios de desarrollo hacia el cuidado.
Destaca la importancia de la capacidad de diélogo, intercambio y negociacion integran-
do las opiniones de todos los actores involucrados en la situacion de cuidado. También
estableciendo directrices para optimizar la calidad de las decisiones y la efectividad de
la organizacién. Son aspectos, que entre otros integra en la propuesta, que desde la
perspectiva enfermera se desarrolla en el FHES, a través de la politica de humanizacion,
de su proyecto de codigo ético propio y de la difusion amplia del mismo. Refuerza las
directrices y dimensiones acerca de la seguridad de las personas atendidas como parte
de la calidad asistencial.

Una iniciativa complementaria y sugerente es la publicacion Apunts de bioética que supone
un elemento de conexion y reflexion con potencial de desarrollo, al igual que el programa
de acogida a enfermeras de nueva incorporacién y formaciéon especifica que se promueve
en la FHES. La continuidad y las diversas acciones se convierten en pilar de la politica de
humanizacion, que resume en este capitulo. En él, se argumenta ampliamente la necesi-
dad e importancia de la vision ética que se imprime desde el CEA. Son iniciativas que for-
man parte de un proceso de “movilizacién de estructuras” favorecedoras de la presencia
e instauracion de la ética del cuidado en distintos entornos. La experiencia en el presente
capitulo junto con las que refieren otros capitulos, muestran la diversidad de formas, mo-
dos y experiencias que se exploran y se aplican en el largo camino de la consolidacion de
propuestas innovadoras relacionadas con la ética del cuidado. La evaluacion y la reflexion
critica sobre los resultados y seguimiento de las experiencias que se llevan a cabo todavia
no suelen formar parte habitual de la difusion, que es imprescindible a fin de promover el
debate y avance del conocimiento e implementacion amplia de la ética del cuidado.

El capitulo 13 centra el interés en la evolucion de posicionamientos de los CEA en la préac-
tica clinica, desde la perspectiva de la experiencia personal de la autora en la direccion
enfermera durante mas de 15 afios formando parte del CEA institucional (PSSJD). Los
cambios y transformacion que en el transcurso de ese periodo ha experimentado la dina-
mica organizacional, de red integrada de servicios pasa a constituirse como Parc Sanitari
(PSSJD), muestran la evolucion y el compromiso de las enfermeras con la profesion, con
la organizacion y el avance en la orientacion dar voz y mayor participacion a las personas
atendidas. Fijando objetivos acordes con el protagonismo de las personas en el cuidado
y buscando la excelencia del mismo, con énfasis en dimension moral. Enfoque y proceso
que se resumen en el capitulo, centrando la atencién en la importancia de desarrollar
nuevas competencias enfermeras. La carta de identidad de la Orden Hospitalaria de San
Juan de Dios es el marco que posibilita el desarrollo en busca de la excelencia del cuidado.
La preocupacion enfermera gira alrededor de crear entornos sustentados en la dignidad
y respeto como parte del modelo de cuidado, del que incluye como ejemplo algunos ele-
mentos que garanticen esa perspectiva. Un primer acercamiento a los temas presentados
en los CEA sugiere ya algunas consideraciones: en cuanto a frecuencia de los temas; pa-
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labras que nombran e identifican las situaciones; principios y valores en juego. La riqueza
y variedad de ese material invita a profundizar en ello y plantear algunas hipotesis sobre
temas que se explicitan y también acerca de la escasa presencia de temas relativos al
cuidado. El capitulo sefala la importancia de que las enfermeras lideren con mayor inten-
sidad iniciativas, y que estas las lleven a presentar al CEA casos que generan problemas
éticos relacionados con el cuidado. En la parte final del capitulo, al tratar de los retos para
la practica enfermera en la COVID-19, se presta especial atencion a los problemas éticos
derivados de la alta contagiosidad y la priorizacion de recursos en situaciones de escasez
y en el papel que desempenan las enfermeras como defensoras de los derechos de las
personas atendidas. La autora clarifica la responsabilidad ética individual, colectiva como
profesionales, e institucional en cuanto a facilitar las condiciones para que sea posible
desarrollar un cuidado democrético y participativo.

En el capitulo 14, desde la perspectiva enfermera y en base a las experiencias de la prac-
tica asistencial de un gran hospital publico, universitario, en Barcelona, se centra la aten-
cion en enfoques especificos de sensibilidad ética institucional. Las autoras presentan las
estructuras de que se sirve la organizacion para garantizar una practica clinica basada en
los principios éticos, ayudando a los profesionales a actuar éticamente en la relacion con
las personas atendidas y familias y también entre los grupos de profesionales entre si y
con la sociedad en general. El capitulo expone el posicionamiento institucional a partir del
Comité de Etica Institucional (CEI) con detalle de normas en distintos &mbitos. Ese enfoque
es interesante y puede ser de utilidad en cuanto a favorecer un mejor acercamiento y co-
nocimiento que permita precisar criterios o indicadores sensibles a la practica enfermera,
precisamente relacionados con los aspectos que se detallan en el documento del CEl. En
cuanto a la practica enfermera hace hincapié en los valores y actuaciones especificas a
partir del cédigo ético de ese colectivo. Hay un aspecto que se menciona en el capitulo
y que merece ser estudiado. Se trata de casos que no llegan al comité al parecer porque
han sido resueltos “in situ” en las unidades de hospitalizacion. Es una vertiente relevante
a explorar a fin de conocer que recursos se utilizan y que elementos entran en juego,
ya que la informacién disponible hace pensar en el papel esencial que desempefian las
enfermeras en ese ambito. En relacidn con el papel y actuaciones del Comité de Etica
Asistencial (CEA) la dinamica de funcionamiento establecida permitiria la propuesta de un
mayor numero de iniciativas enfermeras destinadas a hacer patente habitualmente y con
mayor fuerza la presencia de la ética del cuidado. En la parte final del capitulo se resume la
situacion derivada de la COVID-19 que fuerza a una transformacioén inesperada de dimen-
siones considerables en la organizacion de la asistencia y en la préctica enfermera para
dar respuesta a la grave situacion surgida. Sintetizan algunos de los cambios relevantes
impulsados por enfermeras y las autoras se refieren a dos propuestas innovadoras: el pro-
grama “Escurcem distancies” (acortemos distancias) y el “Foro escrito de reflexion” de los
que se incluye informacioén en el capitulo. Las actividades realizadas en el foro, ofrecen un
material valioso para profundizar aspectos de la construccion de conceptos mediante las
palabras en presencia, en un periodo de actividad profesional de gran exigencia, en que las
emociones han tenido un papel destacado en el que es preciso profundizar.
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El capitulo 15 concluye la Parte IV del libro, fija la atencion en el papel y la responsabilidad
enfermera en la “defensa y voz del paciente” en los CEA. Se trata de una perspectiva tam-
bién tratada en otros capitulos en la presente obra. Argumenta ampliamente la necesidad
de adoptar la ética del cuidado y la importancia del ejercicio de liderazgo enfermero en
el ambito de los CEA. Presta especial atencion a la dificultad de medir los resultados de
la intervencion enfermera en el conjunto de la actividad asistencial y pone énfasis en las
dificultades que se observan en cuanto al reconocimiento amplio y explicito del cuidado.
Lleva la reflexion de la invisibilidad del cuidado a la consideracion de la ética del cuidado
en los CEA en general, y se refiere al caso concreto de un hospital general universitario en
Catalufia. Con datos recientes sefiala las diferencias que se observan en cuanto al con-
tenido, de los temas que llegan al CEA presentados por distintos profesionales. Se trata
de una aproximacion exploratoria que invita a profundizar en el seguimiento sistematico
de casos y en los argumentos en los que se apoya la resolucion de los mismos. Presenta
ademas una iniciativa de creacion y puesta en marcha de “espacios reflexivos y acompa-
flamiento” por parte de la Enfermera Referente, impulsados desde la direccion enfermera.
Forman parte de una linea efectiva de innovacion de la practica enfermera que promueve
el trabajo de la ética cotidiana con resultados positivos. Esa es la reflexion que sugiere
el avance de datos disponible. Interesa resaltar la utilidad de esos espacios reflexivos,
que pueden considerarse como recurso, ya que pueden ofrecer una solucion rapida a
situaciones complejas, en un contexto que privilegia la atencion centrada en la persona.
Los espacios facilitan obtener informacion adicional, que ayuda a tomar decisiones, que
resultan satisfactorias para todas las personas implicadas en la situacion de cuidado. Son
nuevas formas innovadoras, a preservar y potenciar, que pueden promover acciones de
cambio. La autora sefiala la importancia que tiene el potencial enfermero para lograr que la
ética del cuidado sea una practica habitual y tenga presencia permanente en el futuro, se
llegue a medir en los indicadores de calidad del cuidado y alcance el pleno reconocimiento
de su valor en las Instituciones.

Los capitulos que constituyen la presente obra, elaborados por distintos autores y equi-
pos, soNn experiencias que suponen una aproximacion innovadora, desde la perspectiva
enfermera, que gira alrededor de las ideas que resume la Tabla 76.7. Se trata de temas
complejos, con planteamientos abordados en las diferentes actividades del seminario. To-
dos ellos requieren de diferentes miradas y aproximaciones, sustentadas y en contexto.
También precisan de acciones, propuestas, e iniciativas de distinto orden y a diferentes
niveles, ya que dependen de distintas instancias y requieren consensos y decisiones para
su desarrollo € implementacion. No son temas féciles, abordan distintas dimensiones del
cuidado. A menudo incluso son incomodos porque a pesar de ser cruciales se fija la aten-
cion en aspectos de menor presencia y consideracion'? o simplemente no se concreta
como tenerlos en cuenta. Sin embargo, la informacién disponible de acuerdo con los ob-

112 No porgue sean menos importantes, seguramente porque se consideran desde dindmicas y racionalidades diferentes,
que son las que enmarcan la consideracion que de ellos se realiza.
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jetivos del proyecto Etica y Valores del Cuidado y del 4° Seminario evidencian la necesidad
de dedicarles especial atencion con voluntad de resolucion. Para avanzar en propuestas
concretas es preciso concretar algunas consideraciones que faciliten profundizar en los
resultados y evaluacion de la calidad del cuidado. Para ello la Tabla 76.2 resume algunos
puntos relacionados con los indicadores, y con las posibilidades vinculadas al papel de los
CEA, con la voluntad de sefialar una perspectiva de accion complementaria a /as ideas
para la reflexion que resume la Tabla 16.1.

Reflexidon y propuestas participativas
desde la perspectiva enfermera

Los parrafos anteriores dan cuenta de los matices aportados por las experiencias
que, en cada capitulo, se refieren a temas relacionados con el cuidado como realidad de la
practica enfermera y giran alrededor de la necesidad de conocer mejor los resultados del
cuidado. Se trata de explorar las posibilidades de transformacion de las estructuras favo-
recedoras de mayor presencia e impacto de la ética del cuidado en la asistencia cotidiana.
Para ello, al abordar la aportacion del seminario se han tenido en cuenta: (1) las ideas prin-
cipales debatidas por los participantes en el Taller; (2) los temas destacados por la ponen-
te; y (3) la contribucion que sugieren las experiencias en cada capitulo de la presente obra.

Reflexionar en lo que suponen esas tres fuentes de informacion, y el resumen que presenta
el Anexo 1 sobre la evolucion en Catalufa de los indicadores de evaluacion del cuidado
entre 2010 y 2020, ilustran ampliamente el interés por los indicadores de evaluacion sen-
sibles a la practica enfermera asi como la preocupacion por la calidad de la asistencia, los
resultados en salud y la necesidad de hallar instrumentos que ayuden a “medir” y “evaluar”
de forma sistematica lo “que hacen” las enfermeras y enfermeros y “como lo hacen”. La
trayectoria enfermera en la preocupacion y establecimiento de indicadores de cuidados es
larga aunque, en nuestro ambito, la informacién que se recoge sobre indicadores resulta
todavia, en 2020, limitada para alcanzar €l objetivo propuesto con su implantacion, hace
una década.

A fin de avanzar en la materializacién del proceso de incorporar indicadores sensibles a la
practica enfermera, en el Anexo 1 se resume la situacion y se detalla una propuesta que
puede contribuir a la decision de implementar algunas acciones. Se sugieren siete puntos
que parece imprescindible tomar en consideracion. Son los puntos que figuran en las
consideraciones de la primera columna de la Tabla 76.2. Avanzar en el establecimiento
de indicadores sensibles a la practica enfermera requiere prestar particular atencion a la
necesidad de cambio en las estructuras de las actuales organizaciones de salud y profun-
dizar en ello, con especial énfasis en las transformaciones vinculadas al papel de los CEA,
a la realizacion del cuidado y a las valoraciones del impacto del cuidado que realizan las

313



Etica del cuidado, innovacién inclusiva y calidad asistencial
Capitulo 16 - Democratizar el cuidado en instituciones y en sociedades cuidadoras

enfermeras expertas, para crear certezas y evidencias que permitan implementar y difundir
al nivel mas amplio los resultados del cuidado, en términos de consecuencias para las
personas atendidas. Dirigir la mirada y cuestionamiento a las estructuras de ética institu-
cional constituidas por los CEA es necesario, como muestra la reflexion sobre los temas
que presentan los capitulos del 10, al 15 que consideran propuestas que favorecen una
mayor presencia de la ética del cuidado en la dinamica cotidiana de funcionamiento de las
estructuras institucionales y por parte de los miembros que las integran.

El material es abundante de una gran riqueza en matices. La reflexion sobre el mismo
requiere detenimiento, consideracion adaptada a cada entorno, conocimiento y escucha
en cada ambito. Incluye también realizar algunas alianzas y formalizar el compromiso de
distintos actores cumpliendo los acuerdos que se decidan establecer mediante calendario.
Por ello parece que la propuesta mas acorde con el objetivo del seminario y de la presente
obra, y en base al material sintetizado en las aportaciones, se podria resumir en 7 propues-
tas participativas que pueden constituir un punto de partida en la iniciativa centrada en la
Presencia del cuidado y ética del cuidado en las estructuras asistenciales.

Lon propuestas que giran alrededor de la perspectiva de los participantes, de la ponente, y
de las ideas que surgen en cada capitulo de las experiencias presentadas por los equipos,
se podrian formular como sigue:

1. Avanzar en establecer el papel central del cuidado en las organizaciones a través de ac-
ciones relacionadas con los indicadores sensibles a la practica enfermera (consenso en
los que se decidan como pertinentes en cada ambito, recogida, uso, evaluacion, difusion).

2. Planificar acciones para lograr mayor presencia de la nocién/concepto de cuidado en
los diferentes ambitos institucionales en la perspectiva del desempefio profesional del
cuidado enfermero.

3. Consolidar la ética del cuidado en los entornos formativos, asistenciales, de gestion e
investigacion profundizando en los aspectos tedricos y empiricos a través de acciones/
intervenciones contextualizadas.

4. Promover el liderazgo enfermero en experiencias en las que el cuidado sea el argumen-
to prevalente. Fomentar la competencia en comunicacion de las enfermeras en el seno
del trabajo en equipos multidisciplinares.

5. Flexibilizar las culturas organizacionales mediante consensos que permitan avanzar en
temas que resumen las ideas principales elaboradas por los participantes y las destaca-
das por la ponente''®. Junto con las consideraciones, que en perspectiva enfermera se
indican para profundizar en los resultados y en la evaluacién de la calidad del cuidado™.

6. Establecer acciones especificas a desarrollar en distintos entornos y en los CEA de
acuerdo con los matices que aportan las experiencias analizadas en la presente obra.

113 Que relne la Tabla 16.1.
114 Que sintetiza la Tabla 16.2.
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7. Desarrollar acciones en distintos ambitos, niveles y formatos que favorezcan el debate
acerca de la ética del cuidado.

Se trata de una sintesis que enuncia temas esenciales, en una aproximacion general que
es preciso concretar, como parte de una fase resolutiva en cuanto a acuerdos institu-
cionales a plantear y formalizar. El Anexo 1 que resume la situacion de evolucion de los
indicadores, hace patente como es de compleja la situaciéon y la importancia no solo de
manifestar una decidida voluntad en cuanto a los aspectos técnicos y cientificos a impul-
sar, que es imprescindible, pero que debe acompanarse de distintas acciones que hagan
posible establecer, cumplir y velar por el cumplimiento de acuerdos entre los diferentes
actores individuales e institucionales de los requisitos normativos y responsabilidades del
sistema que incluyen las siete propuestas enunciadas.

Sin olvidar que un aspecto crucial de la responsabilidad enfermera es promover y difundir
el conocimiento, compartiendo experiencias, poniendo en circulacion saberes del cuida-
do que contribuyan al debate y clarifiquen la aportacién enfermera actual a la salud de la
poblacion. También planificando para el futuro, como seguir avanzando en la aplicacion
de la ética del cuidado, innovando la practica, garantizando la seguridad de las personas
atendidas y respondiendo de forma profesional, con sensibilidad ética cuando la pobla-
cién mas lo necesita, como en la actual e incierta situacion de evolucion de la pandemia
COVID-19.
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Tabla 16.1

Ideas principales del seminario como base para la reflexion y propuestas

Ideas principales elaboradas
por participantes

Ideas a retener destacadas
por la ponente

La seguridad de la persona atendida como pre-
ocupacion prioritaria. Presencia de emociones e
importancia de dar respuesta a necesidades. In-
terés por los modelos de trabajo; Cuidar de uno
mismo como base para cuidar de los demas.

Mayor presencia del cuidado en sus multiples
dimensiones y en todos los &mbitos de desem-
pefo profesional. Y especial atencion a criterios
de valoracion de calidad asistencial, y resulta-
dos del cuidado.

Profundizar en la ética del cuidado desde la 6p-
tica tedrica y empirica.

Las relaciones de cuidado modifican la comu-
nicacion entre profesionales sobre aspectos
éticos en la asistencia, adherencia a valores o
diferente concepto de cuidado que lleva a for-
mas variadas de llevar a cabo el cuidado.

Conseguir que las enfermeras lideren experien-
cias en que el cuidado es el argumento preva-
lente. Se llevan a cabo de forma individual o en
grupos reducidos. Por lo que no llegan a formar
parte de la orientacion institucional, ni de mane-
ra sistematica de practicas habituales.

Avanzar y consolidar la propuesta de que el cui-
dado sea central en las organizaciones y que
estas sean sensibles al cuidado, proporcionan-
do tiempo, recursos y condiciones necesarias
para el desarrollo de buenas practicas en la
perspectiva de la ética del cuidado.

En el trabajo de los Comités de Etica Asisten-
cial se observa la consideracion emergente del
cuidado y uso limitado del lenguaje del cuidado.
Conviene promover y tratar de consolidar en las
diversas funciones de esas estructuras una ma-
yor presencia de la ética del cuidado.

Conseguir que las situaciones y problemas del
cuidado lleguen a los comités de ética. Impulsar
la presentacion de casos por parte de enferme-
ras y que se garantice la perspectiva de la ética
del cuidado en la deliberacion y resolucion de
casos.

Consolidar la ética del cuidado en la vertiente
tedrica y empirica, prestando atencién al papel
nuclear de las relaciones y actitudes de cuida-
doy a la reflexién sobre el poder en las relacio-
nes de cuidado.

Tener presente la responsabilidad profesional y
personal, asi como los limites del cuidado, ga-
rantizando la participacion y dando voz e inter-
vencion a todas las personas implicadas en las
situaciones de cuidado.

Mejorar la capacidad de comunicacion de las
enfermeras acerca de las multiples dimensio-
nes del cuidado y de la ética del cuidado. La
“voz enfermera” queda diluida por el discurso
prevalente, de elevado cariz biomédico en las
cuestiones clinicas y bioético en las cuestiones
éticas.

Flexibilizar las organizaciones, presencia y visi-
bilizacion de diferentes actores. tratar de modi-
ficar las culturas institucionales centradas en la
enfermedad y en las que la persona atendida,
tiene poca posibilidad real de ser escuchada y
participar.

Profundizar en las condiciones de seguridad de
las enfermeras en relacion a situaciones habi-
tuales en las condiciones laborales, que dificul-
tan la creacion de relaciones de confianza con
las personas atendidas.

Incluir la ética del cuidado en la practica enfer-
mera cotidiana. La observaciéon de la realidad
evidencia mayor orientacion al cumplimiento de
tareas que a tener en cuenta la ética del cui-
dado. El nuevo enfoque requiere continuidad
asistencial y alta competencia enfermera en el
trabajo de cuidado.

|dentificar donde se desarrolla debate ético y
que factores lo favorecen o limitan a fin de pro-
mover iniciativas, en contexto, que mejoren las
practicas que se llevan a cabo
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Tabla 16.2

Perspectiva enfermera y consideraciones para la profundizar en los resultados
y en la evaluacion de la calidad del cuidado

En relacion con los indicadores

Vinculados al papel de los CEA

Disponer de indicadores de calidad en térmi-
nos de logros del cuidado. Prestar especial
atencion a la evaluacion del cuidado sensible a
la préactica enfermera, ademas de los criterios
vinculados a procesos asistenciales biomédi-
Cos.

Hacer presente la ética del cuidado, marco im-
prescindible en la practica del cuidado.

Consensuar y llevar a cabo una accion especi-
fica con denominacion concreta, por ejemplo:
Programa de implementacion de indicadores
sensibles a la practica enfermera 2020-2022.

Precisar acuerdos en contrato/programa entre
las partes implicadas. Prestar especial atenciéon
a seguridad, innovacion, ética y calidad del
cuidado. Valorar el enfoque y nivel de detalle
requerido en cuanto a nuevos criterios e indi-
cadores a incluir.

Designar dos responsables uno del CatSalut y
uno del Grupo impulsor, en Catalufa, de la im-
plementacion de indicadores 2020-2020.

Detallar los indicadores sensibles a la practica
enfermera consensuados por las partes y pre-
ver acceso abierto.

Indicar el lenguaje de uso estandarizado ar-
gumentando su importancia como base de
gestion del cuidado y aportacion sustentada
mediante investigacion enfermera.

Facilitar los datos a publicar por la Central de
Resultats con la periodicidad que se establez-
ca.

Establecer un calendario de desarrollo del Pro-
grama, con compromiso de implementacion
y evaluacion de la propuesta durante todo el
programa, segun la periodicidad establecida.

Formalizar por escrito los detalles y compromi-
so de las partes incluyendo los de contrapres-
tacion econdmica para empresas de salud en
funcion de los objetivos/ resultados obtenidos
en los periodos establecidos.

Garantizar la presencia de enfermeras expertas
en los CEA que argumenten de forma creativa,
convincente y documentada el beneficio, en re-
sultados para la persona atendida, de aplicar las
mejores practicas en la perspectiva de la ética
del cuidado y del dafio ocasionado por la ausen-
cia de ese enfoque.

Impacto positivo en los CEA del liderazgo y co-
nocimiento enfermero, aunque su presencia es
dispar segun contexto.

Transmitir la comprension del cuidado en pers-
pectiva de la ética del cuidado como marco de
referencia y de responsabilidad profesional e ins-
titucional.

Tener en cuenta la complementariedad de la éti-
ca del cuidado con la de la justicia.

Velar por la presencia y uso del lenguaje del cui-
dado, mediante palabras que hagan presente la
ética del cuidado identificando acciones e inicia-
tivas de cuidado en la practica.

Establecer consensos en propuestas concretas
a incorporar por parte de los CEA con impacto
en la deliberacion y resolucion de casos.

Promover la reflexion conjunta colaborativa de
los CEA con equipos asistenciales sobre casos
y profundizar en propuestas y estrategias posi-
bles relacionadas con derechos y defensa de los
“pacientes”.

Impulsar formas de impacto social desde la ética
del cuidado e innovacion, a fin de ir mas alla de
la resolucion de casos, con iniciativas vinculadas
a la defensa de los derechos, participacion y dar
voz a las personas atendidas, por ejemplo, en es-
pacios de reflexion ética.

Mantener el liderazgo enfermero y desarrollar
acciones para consolidar la ética del cuidado en
estrategias enfermeras a impulsar desde diversos
entornos posibles que ofrece la profesion.

Apoyar iniciativas creativas que den respuesta
a situaciones frecuentes en la asistencia que no
siempre llegan al Cea pero que por sus caracte-
risticas se beneficiarian su intervencion.
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Anexo 1
Evolucion en Cataluina de los Indicadores de evaluacion del cuidado

(Entre 2010 y 2020)

El interés por los indicadores de evaluacion del cuidado surge de la preocupacion
por la calidad de la asistencia, resultados en salud y voluntad de hallar instrumentos
que ayuden a “medir” y “evaluar” de forma sistematica lo “que hacen” las enfermeras y
enfermeros y “como lo hacen”''®, La trayectoria enfermera en la preocupacion y estable-
cimiento de indicadores de cuidados es larga aunque, en nuestro ambito, la informacion
que se recoge sobre indicadores resulta todavia, en 2020, limitada para alcanzar el ob-
jetivo propuesto con su implantacion, hace una década. Para comprender la situacion
acerca de la escasa presencia actual, en los resultados de salud del sistema, de indi-
cadores sensibles a la practica enfermera, es preciso recordar brevemente lo ocurrido
durante ese periodo.

En 2010, en un grupo de enfermeras en el marco del Consell de la Professio Infermera de
Catalunya (CPIC) reciben el encargo de definir indicadores Utiles para mejorar la calidad de
la atencion, sensibles a la practica enfermera. En 2011, como parte de las propuestas del
CPIC se elabora el documento Indicadors davaluacio de les cures infermeres. En enero
de 2014 la Comissid dindicadors davaluacié del CPIC hace publico ese documento, que
supone avanzar en las lineas de: potenciar protocolos de cuidados basados en la eviden-
cia cientifica; programas de estandarizacion de cuidados; y garantizar la seguridad del
paciente. El objetivo de los indicadores es la mejora del cuidado y que permitan una eva-
luacion integral y sistematica de los cuidados y de la aportacion enfermera a la salud de la
poblacién (Consell de la Professié Infermera a Catalunya, 2014: 6). El estudio se presenta
en junio de 2015 por la Direccion Estratégica de Enfermeria del Departament de Salut de
la Generalitat de Catalunya junto con la Decana del Consell d'Infermeras i Infermers de Ca-
talunya'®. El documento final, incluye 38 indicadores en tres lineas de atencién (atencion

115 La calidad de la asistencia se declara como prioridad del sistema de salud y varios estudios e informes se relacionan con
el tema dando cumplimiento al Plan de calidad para el SNS. Ademés del documento Plan de calidad para el sistema Na-
cional de salud. Balance de actividades y acciones previstas 2006-2010 Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica Social,
2009, el Ministerio de Sanidad y Consumo publica: Construccion y validacion de indicadores de buenas practicas sobre
seguridad del paciente, 2008; Estandares de calidad de cuidados para la seguridad del paciente en los hospitales del
SNS. Proyecto SENECA. Madrid: Ministerio Sanidad y Politica Social, 2008. La seguridad en los cuidados de los pacien-
tes hospitalizados. Proyecto SENECA Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica Social 2010. Indicadores de calidad para
los hospitales del SNS. Sociedad espafiola de calidad asistencial, 2012. Algunos documentos se centran en los efectos
adversos: Estudio nacional sobre efectos adversos ligados a la hospitalizacion. ENEAS 2005 Ministerio de Sanidad y
Consumo; Estudio APEAS sobre la seguridad de los pacientes en atencion primaria. Madrid Ministerio de Sanidad y
consumo 2008, Estudio EARCAS sobre efecto adversos en residencias y centros asistenciales socio sanitarios Madrid:
Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2011.

116 Ver la informacion sobre la Jornada de presentacion del documento de indicadores el 12 de junio de 2015 que incluye
acceso al documento objeto del acto, con detalle de los 38 indicadores a los que hago referencia en el texto y otros
relacionados con la Central de resultats y los indicadores de Enfermeria que ese organismo considera en: (http://premsa.
gencat.cat/pres_fsvp/docs/2015/06/12/14/45/1e204856-0ac5-4deb-b5e0-ceab19d56ba7.pdf Acceso 5 agosto 2015).
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primaria, hospitalaria y socio-sanitaria): indicadores de estructura comunes a las tres lineas
(8), de proceso y resultados en atencion primaria (9), y de proceso y resultados en hospital
y socio-sanitario (21). Asi se consigue que en el informe Central de Resultats Ambit hospi-
talari, Dades 2014 (pag 19) se incluyan por primera vez indicadores hasta aquel momento
no analizados como: la mortalidad en GRD de baja mortalidad, la mortalidad en pacientes
que han desarrollado complicaciones y las Ulceras por presion.

La publicacion de la Central de resultats, ambit hospitalari. Dades 2015, que se refiere a
datos de 2014 sobre 78 indicadores que recoge la Central de Resultats''” presenta una
informacion amplia y valiosa en su conjunto, pero todavia limitada e insuficiente para al-
canzar el objetivo previsto en cuanto a evaluar la aportacion enfermera en resultados del
cuidado a la salud de la poblacion. La incorporacion de esos indicadores a los globales de
evaluacion del sistema requeria atencion y desarrollo.

Es importante recordar que el objetivo de los indicadores que llegan a la Central de Resul-
tats es que recojan los resultados de diferentes agentes, en los ambitos que dicho organis-
mo considera: hospitalario, atencion primaria, y socio-sanitario, de forma que también per-
mitan evaluar y visualizar la aportacion enfermera a la salud de la poblacién, como parte del
conjunto de actividad de los distintos agentes. Al fijar la atencién en los indicadores ana-
lizados (Central de Resultats, ambit hospitalari. Dades 2014: 81), los relacionados con la
practica enfermera segun el objetivo explicitado, estan apenas presentes. Asi |0 evidencia
el detalle de indicadores de la Central de Resultats, que los distribuye en nueve ambitos'®.
La presencia de indicadores relacionados con la practica enfermera considerados como
resultados de la misma es reducida. El esfuerzo que se explicita en el propio documento,
parece todavia insuficiente. El grupo de indicadores que se refiere a la Atencion centrada
en el paciente (Central de Resultats, ambit hospitalari dades 2014: 81) considera “el trato
médico, la coordinacion entre el médico de primaria y especialista, el tiempo de espera
con el especialista”, pero no menciona aspectos en relacion con indicadores sensibles a

117 La Central de Resultats es un organismo de la Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitarias del Departament de Salut
de la Generalitat de Catalunya que se crea en 2003 para medir, evaluar y difundir los resultados en salud y calidad
alcanzados por diferentes agentes que integran el sistema sanitario. Agradezco a Anna Garcia Altés su disponibilidad,
comentarios y precisiones sobre los indicadores que recoge la Central de Resultats y documentos accesibles en la red
al respecto.

118 Que en detalle son: (1) Datos generales incluye ocho se refieren a hospitalizaciones del SISCAT, convencionales, mé-
dicas, quirdrgicas CMA, indice casemix e importe. (2) Atencion centrada en el paciente, incluye ocho indicadores que
se refieren al indice de satisfaccion, fidelidad, valoracion del trato médico, coordinacion entre el médico de primaria y
especialista, seguimiento y control del problema de salud, valoracién del tiempo de espera con el especialista, comodi-
dad de la sala de espera, limpieza del centro. (3) Adecuacion que incluye ocho indicadores relacionados con porcentaje
de ingresos urgentes, cesareas, neumonias sin complicaciones, recién nacidos prematuros, cédigo de infarto y tiempos
de atencion. (4) Efectividad que considera veintidds indicadores relacionados con mortalidad y reingresos en distintas
circunstancias relacionadas con aspectos médicos y negativas familiares acerca de trasplantes. (5) Seguridad se refiere
a ocho indicadores acerca de bacteriemia de catéter venoso, infecciones, mortalidad en casos de complicaciones, y
ulceras de presion. 6) Eficiencia contempla seis indicadores relacionados con sustitucion de CMA, ambulatorizacion,
estancia media. (7) Sostenibilidad considera nueve indicadores que recogen aspectos de rentabilidad, liquidez, endeu-
damiento, coste, productividad. (8) Docencia con dos indicadores sobre la puntuacion medica de los tres primeros resi-
dentes médico y enfermero que elijen el hospital. (9) Tecnologias de informacién y comunicacion con ocho indicadores
relacionados con dispositivos y digitalizacion.
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la practica enfermera. Algunos aspectos del trato y atencion enfermera se recogen en Les
veus de la ciutadania (Departament de Salut. SCS, 2015, 64 y ss.). Parece imprescindible
incluir indicadores “sensibles” a la practica enfermera, que en 2016 estan apenas presen-
tes en las estructuras que evaluan, difunden, y consideran los resultados de “todos” los
agentes asistenciales del sistema. Conviene recordar que lo que no se nombra “no existe”
(Goertz y Mazur, 2008, 14 y ss.)'*®,

El proceso y avances son lentos y en este contexto el Consejo de Colegios de Enferme-
ras y Enfermeros de Catalufia plantea unir esfuerzos e impulsar lineas para profundizar
en el estudio de indicadores sensibles a la practica enfermera. Asi surge la propuesta de
un estudio que tiene como punto de partida los indicadores recogidos en el documento
Indicadores de evaluacion de los cuidados enfermeros ademas de los identificados en
una nueva revision de la literatura internacional. La nueva iniciativa denominada Projecte
de Consens i Implementacié dels Indicadors d’Avaluacio de les Cures Infermeres'° iden-
tifica los indicadores de cuidados relevantes para la disciplina enfermera y los consensua
con enfermeras gestoras y expertas en calidad teniendo en cuenta el contexto actual
para establecer criterios de seleccion de acuerdo con la Agencia de Calidad y Evalua-
cion Sanitarias de Catalufia (AQUAS). Ese paso es esencial y se convierte en un aspecto
primordial. En esa orientacion los objetivos principales de dicho estudio se concretan
en: (1) Identificar cuales son los indicadores relevantes para la disciplina enfermera; (2)
Consensuar los indicadores que deben ser priorizados, teniendo en cuenta el contexto
actual; y (3) Establecer criterios de seleccion de los indicadores con el AQUA para moni-
torizarlo de manera sistematica en la practica e incorporarlos a los datos que recoge la
Central de resultados.

El estudio Projecte de Consens i Implementacio dels Indicadors d’Avaluacid de les Cures
Infermeres finaliza en 2018, y los resultados se publican en 2019. Se realiza una propuesta
de 26 indicadores (pp. 47 y 48), resultado de consenso, y varias recomendaciones razona-
bles e imprescindibles que giran alrededor de: (1) Operativizar los indicadores propuestos
y dinamizar el trabajo de los que han quedado pendientes de la atencidon especializada,
como pediatria y considerar también salud mental, socio-sanitarios junto con el ambito re-
sidencial y primaria; (2) Concretar un calendario de trabajo para garantizar la incorporacion
progresiva de los diversos indicadores; (38) Formular indicadores agregados y promover
el andlisis transversal de algunas dimensiones; (4) Establecer estandares para aquellos
indicadores que la evidencia no es concluyente o que puede variar en funcién del ambito
de aplicacion; (5) Vincular los indicadores claves a la financiacion variable de los centros.

119 Las formas de “nombrar” tienen consecuencias politicas. He tratado este aspecto en relacion con las politicas de cuida-
do y género, a partir de las ideas de Gary Goertz y Amy Mazur Politics, Gender, and Concepts: Theory and Metholology
Cambridge University Press, 2008, 22, en Carmen Dominguez Alcén, Rejane Sénac y Maxime Forest en Qué politicas
para que igualdad Valencia: Tirant lo Blanc, 2013, 174.

120 Con traduccién al castellano Proyecto de Consenso e Implementacion de los Indicadores de Evaluacion de los Cuidados
Enfermeros.
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El trabajo realizado desde la perspectiva enfermera y desarrollado por miembros de la
profesion, participando desde en distintas instituciones durante un amplio periodo, con
el objetivo comun de avanzar en la identificacion y propuesta de indicadores, muestra
el conocimiento acumulado, la voluntad y el convencimiento acerca de la necesidad de
consensuar los indicadores clave. Desde una vision comun y con un sistema de medicion
homogéneo para todo el sistema sanitario. Solamente asi es posible conocer, y utilizar, los
resultados sensibles a las acciones propias de los y las profesionales enfermeros, compa-
rarlos y mejorarlos. Y al tiempo integrarlos en el sistema de medicion habitual del sistema
sanitario. Ese proceso debe hacer visible la contribucion de enfermeras y enfermeros a la
salud de las personas, pero también permitir que los resultados de la evaluacion sirvan
como una de las herramientas mas potentes para la toma de decisiones clinica y gestora.
Y motivadora en cuanto a intensificar la investigacion en ese ambito. La voluntad enfer-
mera es de avance, sin embargo, las condiciones poco favorables se han ido sumando a
las restricciones presupuestarias, demoras, interrupcion, no continuidad de la iniciativa y
circunstancias que han formado parte del proceso de la (no) recogida ni uso sistematico
de indicadores sensibles a la practica enfermera, entre 2010 y 2020 (Dominguez-Alcon,
2017: 528-545).

Se considera del todo insuficiente el hecho de incorporar, en 2018, el nuevo indicador, la
tasa de caidas en pacientes hospitalizados, y el informe a que da lugar (Observatorio del
Sistema de Salud de Catalufa. 2018), aunque vuelve a poner énfasis y renovada aten-
cion en el tema de los indicadores sensibles a la practica enfermera, y da lugar a nuevas
acciones. En 2019 con los resultados de ambos estudios (el informe del Observatorio del
Sistema de Salud de Catalufa sobre caidas, y el Proyecto de Consenso e Implementacion
de los Indicadores de Evaluacion de los Cuidados Enfermeros ) la Decana del Consejo
de Colegios de Enfermeras y Enfermeros de Catalufia insta al Servicio Catalan de la Sa-
lud (CatSalut) para que los indicadores sobre la practica enfermera se introduzcan en el
contrato de compra de CatSalut. Ese organismo cuenta ya con diferentes instrumentos
de evaluacion de los objetivos contractuales, de resultados en salud y calidad de los dife-
rentes centros de la red sanitaria de utilizacion publica. Y ademas teniendo en cuenta que
los indicadores que proponen los dos documentos mencionados, cuentan con un amplio
consenso entre enfermeras gestoras y expertas en calidad, ya se recogen en los sistemas
operativos de los diferentes hospitales y los resultados forman parte de las DPO de las
enfermeras, son actuaciones que ya tienen un cauce establecido que no supone mayor
dificultad de implementacion. Se trata de que estos datos sean recogidos de forma centra-
lizada desde CatSalut, nombrando un responsable de llevarlo a cabo. Esa accion permitiria
disponer de un Cuadro de mando de la aportacion de la practica enfermera e introducir los
indicadores en el contrato-programa, y de esa forma monitorizar la calidad de la atencion.
Como parte de esa accion se solicita que estos resultados puedan ser presentados a tra-
vés de la Central de Resultados.

Desde el Servicio Catalan de la Salud se muestran favorables a la propuesta y se com-
prometen a ello. Se trata ahora de formalizar las acciones que materialicen la puesta en
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valor, la plusvalia de la practica enfermera. Una primordial es hallar y establecer la manera

d

e acordar, profesionales y administracion sanitaria, cuales son las cuestiones concretas,

medibles, comparables y comprables. Es imprescindible llevar a cabo ese proceso como
consenso entre los diferentes ambitos enfermeros en un contexto de cooperacion y vision

d
d

e futuro. La recogida de estos indicadores depende solo de que se constituya una base
e datos o registro especifico ya que actualmente no se dispone de una base de datos

centralizada.

Avanzar en la materializacion del proceso supone implementar algunas acciones. A conti-
nuacion, se sugieren las que parece imprescindible tomar en consideracion:

—

. Identificar la accién mediante una denominacién concreta por ejemplo Programa de
implementacion de indicadores de sensibles a la practica enfermera (ISPE) 2020-2022.

. Precisar los acuerdos y designar dos responsables uno del CatSalut y uno del Grupo
impulsor en Catalufia de ISPE 2020-2022.

. Detallar los indicadores sensibles a la practica enfermera consensuados.

. Precisar el lenguaje de uso estandarizado argumentando su importancia como base de
gestion del cuidado y aportacion sustentada mediante investigacion enfermera.

. Establecer un calendario de desarrollo del programa, con compromiso de implemen-
tacion, y evaluacion de la propuesta durante todo el programa con la periodicidad que
se establezca.

. Facilitar con la periodicidad que se establezca los datos a publicar a la Central de Re-
sultats, estableciendo el calendario de desarrollo del programa.

. Formalizar por escrito incluidos los detalles de los puntos citados asi como los de con-
traprestacion econémica para las empresas sanitarias en funcion de los resultados ob-
tenidos durante el periodo establecido.
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