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Editorial Diego Gracia

ABUELOS

Diego Gracia

Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud

La esperanza de vida al nacimiento de la poblacién espafiola en 2020, la ultima hecha
publica por el Instituto Nacional de Estadistica, era de 82,33 afios, con un descenso de
1,49 respecto al afio anterior. Este descenso rompe de modo muy llamativo la linea
ascendente que habia venido manteniéndose de modo ininterrumpido durante las
décadas anteriores. La causa es bien conocida, la pandemia de Covid-19. Adn no
conocemos las cifras definitivas correspondientes al afio 2021, pero es razonable pensar
que habra un nuevo descenso, aunque quizd menos acusado. Y cuando se consiga
volver a la normalidad anterior a la pandemia, la cifra volvera a crecer al ritmo que nos
tenia acostumbrados, que es de dos afos por década. De lo que cabe inferir que la
esperanza de vida al nacimiento sera dentro de tres o cuatro décadas de 90 afios. Algo
no solo nuevo en la historia de la humanidad, sino que es mas del doble de la esperanza
de vida de nuestros antepasados de hace solo cien anos. Conviene recordar que la
esperanza de vida al nacimiento en la Espana de 1900 era de 34,76 afios, y que en esto
coincidia con la de los otros paises occidentales.

No solo se ha prolongado la esperanza de vida sino también la llamada esperanza de
vida util, de modo que vivimos mas y con mayor calidad. Empezamos a ser viejos mas
tarde. Pero, aun asi, es claro que los afios ganados son los propios de la vejez, sin que
se haya producido un incremento proporcional en los afos de infancia o juventud, e
incluso en los de madurez. La etapa de formacién es cada vez mas prolongada,
retardando la incorporacion al mercado laborar hasta el entorno de los 30 afos. Y la
época productiva monopoliza los siguientes treinta o cuarenta. Lo cual significa que la
llamada “tercera edad” abarca un periodo de tiempo cada vez mas amplio, que en el
préximo futuro tendra una duracion igual o incluso superior a la de sus precedentes.

Goethe dividié la vida humana en tres periodos que denomind “afios de formacion”
(Lehrjahre), afios de peregrinaje (Wanderjahre) y afios de magisterio (Meisterjahre).
Traducido al lenguaje actual, “afios de formacion”, “afios de ejercicio” y “afios...” ; Como
calificar estos ultimos? Es dudoso que a alguien se le ocurriera llamarlos de “magisterio”,
conforme a la sugerencia de Goethe. Parecen ser mas bien afos de ocio, sin otra
consigna que el dolce far niente. No hay rol especifico para el viejo en nuestra sociedad.
Lo cual es tanto como decir que esta “de sobra”. En su novela La nausea, Sartre hizo
célebre la expresién de trop pour I'éternité. No hay mas que ver la proliferaciéon de
residencias de ancianos, en las que el residente parece estar de sobra, a la espera la
muerte. Ramon Bayés ha llamado a las residencias de ancianos, “residencias para la
espera”; de espera, pero sin esperanza.
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Por eso resultan tan llamativos los resultados que en estas ultimas décadas se han
venido publicando sobre la llamada “hipotesis de la abuela” (the grandmother
hypothesis). En ellos parece corroborarse la idea adelantada por el bidlogo George C.
Williams en 1957, de que la menopausia de las abuelas es un fenomeno adaptativo
surgido en la evolucién humana para hacer posible que ayuden a sus hijos e hijas en el
cuidado y crianza de los hijos de éstos, es decir, de sus nietos. Esta hipotesis goza hoy
de amplio consenso entre bidlogos y antropdlogos. Segun Kristen Kawles, la mayor
implicacion emocional de las abuelas en el cuidado de los nietos es un importante logro
evolutivo, ya que el apoyo y la ayuda a sus hijas en edad fértil, permite que los genes
familiares se transmitan en mayor nimero a la descendencia. Lejos de resultar personas
inutiles, las abuelas desempefian de este modo un claro e importante papel evolutivo.

En la misma direccion se mueve un reciente articulo publicado por James K. Rilling,
Amber Gonzalez y Minwoo Lee en noviembre de 2021, y que se titula “The neural
correlates of grandmaternal caregiving”. Estudiando mediante resonancia nuclear
magnética la respuesta cerebral de las abuelas al ver fotografias de sus nietos, estos
investigadores han comprobado que la activacion de las areas cerebrales responsables
de la respuesta emocional empatica en las abuelas es muy superior a la desencadenada
por ese mismo estimulo en los cerebros de los padres. Se ha comprobado, ademas, que
el vinculo entre las abuelas y los nietos no solo es distinto y mayor que el que tienen con
sus padres, sino que ademas mejora significativamente las respuestas académicas,
sociales, comportamentales y fisicas de estos ultimos. El autor principal de este trabajo,
Rilling, concluye que en el cerebro hay un global parenting caregiving system,
responsable del comportamiento de las abuelas con sus nietos.

¢ Los abuelos, clase pasiva? Quiza estamos redescubriendo algo que la humanidad ha
sabido desde épocas ancestrales, que los abuelos son los depositarios de las tradiciones
de la colectividad y transmisores de la sabiduria de la vida. Ese depdésito de valores,
aquel que nos dota de identidad, es el que ellos pueden y deben transmitir a sus nietos.
Lejos de constituir una clase pasiva, ociosa y sin mision especifica, los abuelos son parte
integral de nuestra propia identidad personal y colectiva. Respetarles a ellos es
respetarnos a nosotros mismos. Y asegurar nuestro futuro como especie.
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A fondo

Planificacion anticipada de la asistencia en psiquiatria:
criterios y marco de aplicacion

Revision de la situacion y propuestas para una implantacion en la practica

Advance Care Planning in Psychiatry: Criteria and Implementation
Framework. Current Status Review and Proposals for Implementation
in Practice

Blanca Morera Pérez

Psiquiatra en ejercicio privado. Donostia

Resumen

La planificacion anticipada de la asistencia sanitaria es una de las herramientas que pueden promover no solo
una mayor autonomia en los pacientes psiquiatricos, apoyando la construccion de su proyecto vital mediante
el respeto a sus deseos y preferencias, sino también la excelencia asistencial. Entendida como una
deliberacion, la planificacion anticipada mejora factores relacionados con la evolucion de los trastornos, el
vinculo terapéutico, la experiencia de profesionales y pacientes, y facilita los procesos asistenciales en su
conjunto.

El presente trabajo revisa su desarrollo histérico y trata de abordar las ventajas que supone, pero también las
dificultades que encuentra su desarrollo.

Palabras clave: Planificacién anticipada, deliberacién, psiquiatria, practica.

Abstract

Advance healthcare planning is one of the tools able to not only promote greater autonomy in psychiatric
patients, supporting the construction of their life project by respecting their wishes and preferences, but also
excellence in care. Understood as a deliberation, advance planning improves factors related to the evolution of
disorders, the therapeutic bond, the experience of professionals and patients, and facilitates the care processes
as a whole.

The present work reviews its historical development and tries to address not only the advantages that it entails
but also the difficulties that its development encounters.

Keywords: Advance care planning, deliberation, psychiatry, practice.
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What is spoken of a “clinical picture” is not just a
photograph of a sick man in bed: it is an impressionistic
painting of the patient surrounded by his home, his work,
his relations, his friends, his joys, sorrows, hopes and fears
(...) the secret of the care of the patient is caring for the
patient.

Francis W. Peabody
The Care of the Patient, 1927

Introduccion

La autonomia de las personas en el marco sanitario, entendida como el “derecho a
decidir” en aspectos relativos a la propia vida, a la propia salud y las actuaciones
sanitarias que tienen que ver con ella, se ha desarrollado especialmente a partir del siglo
XX, en una perspectiva juridica. Pero la autonomia tiene también una perspectiva de
valor o ética: se considera que no soOlo contribuye al bienestar individual (valor
instrumental), sino que es un objetivo en si misma (valor intrinseco), como soporte de
preferencias, pero también como parte de la construccién del self, del ideal de persona
gue se pretende llegar a ser (Buchanan y Brock, 1990). La progresiva internalizacion
(entendiendo como tal una autodeterminacion creciente), se asocia a indicadores
positivos en la asistencia, como adherencia al tratamiento o bienestar derivado de la
consecucion de objetivos personales; la eleccion se relaciona con la responsabilidad y
tiene influencia en la mejora terapéutica (Winick, 1992).

En la asistencia a pacientes psiquiatricos, la presuncion de capacidad, la apreciacion de
la autonomia practica y su favorecimiento, han entrado en conflicto con prejuicios
histéricos; el padecimiento de un trastorno mental ha sido, tradicionalmente, sinGnimo
de incapacidad (Beauchamp, 2001). El juicio previo de incapacidad se ha asentado en
la conviccion de que los conflictos internos, y la distorsion de la percepcion interna y
externa, propios de los trastornos psiquiatricos, hacen imposible la autorregulacion y el
autogobierno, y ello pese a multiples estudios
El desarrollo de la planificacion empiricos que reflejan que la sinonimia entre
anticipada en psiquiatria es muy escaso . . . .
y afronta problemas con el estigma que incapacidad y enfermedad mental es insostenible
relaciona trastorno mental e incapacidad (Grisso y Appelbaum, 1998). El estigma asociado
I BTy BEE SDTEs, a la enfermedad mental ha impuesto desventajas
interpersonales y sociales a quienes la padecen
en algunas de sus formas, y ha condicionado el fenémeno de “self-handicapping”
(Winick, 1995), cerrando un circulo vicioso de limitacion al desarrollo de los proyectos
personales.

Son muchos los trabajos que confieren a la eleccion la doble connotacién de elemento
practico de realizacion del acto autdnomo, y de elemento promotor de la autonomia
(Deci et al., 1981; Ryan y Deci, 2000). La autonomia ejercida a través de la eleccion —
proyeccién en definitiva de la voluntad de ser en un futuro que se pretende
autogestionado— es mucho méas que un acto normativo, se convierte en un elemento
de realizacion y de moralidad.
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Por todo ello, y sin negar la importancia de un marco legal que favorezca, sustente y
promueva estrategias congruentes con la autodeterminaciéon, no sera éste el eje del
analisis, sino la posibilidad de desarrollar la autodeterminacion a través de estrategias
prospectivas como la planificacién anticipada, en el campo especifico de la asistencia
psiquiatrica. La reflexién que sigue trata de, partiendo de la realidad (hechos), identificar
algunos de los valores implicados—agotarlos seria tarea imposible—y establecer
estrategias que promuevan su realizacion (deberes), siguiendo el esquema del método
deliberativo.

1. Hechos: el desarrollo de la planificacién anticipada de la asistencia (PAAS) y
sus variantes

1.1. Antecedentes y desarrollo en la practica asistencial en medicina fuera de
Espafia

En general los autores se refieren a la Planificacion Anticipada de la Atencion o de la
Asistencia Sanitaria (abreviada ACP en los textos anglosajones y PAAS en los textos
espafoles) como un “proceso que implica prepararse para futuras decisiones médicas
en una situacion hipotética en la que los sujetos no sean capaces de manifestarse por
si mismos y sea necesario tomar esas decisiones’, y se refieren a las
Instrucciones/Voluntades Previas o Anticipadas
(abreviadas AD en los textos anglosajones y El de;arfollcl) de la planificacion anticipada
VVAA o IIPP en los textos espafioles) como “un ;n p;ﬂgﬁx; . 32 e';’;’e“m PrEETe S
personas con
documento que refleja formalmente las trastorno mental.
decisiones individuales respecto a determinadas
decisiones médicas y que serian de aplicacion cuando esa persona pierde la capacidad
de tomar estas decisiones” (McCune, 2015). En este marco terminolégico, un proceso
de planificacién anticipada puede culminar (o no, si se decide que quede reflejado de
otra forma, como, por ejemplo, en la historia clinica con un formato narrativo) en la
elaboracion de un documento de VVAA, pero resulta dificil pensar en un documento de
VVAA fuera de un contexto de PAAS.

Este punto de partida no puede eludir el problema que supone la falta de acuerdo acerca
de una definicién formal acerca de qué es lo que constituye la planificacién anticipada.
Respecto a los elementos esenciales, Sudore et al. (2017) realizaron una propuesta de
consenso, que se considerard el marco de referencia en este trabajo:

¢ La planificacibn como proceso en el que se comprenden y comparten los valores
personales, objetivos vitales y preferencias acerca de su futura asistencia.

o El objetivo de este proceso es ayudar a que las personas puedan recibir un cuidado
médico congruente con aquellos, en casos de enfermedad crénica y grave.

e Este proceso puede incluir elegir y preparar otra u otras personas de confianza, para
gue puedan tomar decisiones asistenciales en el caso de que la persona afectada no
pueda hacerlo.

El despegue inicial en EE. UU., tras el primer hito que represent6 el articulo de Luis
Kutner (1969) acerca del Living Will, se redujo a diferentes documentos de voluntades
anticipadas, en un desarrollo legislativo que, entre 1976 y 1977, se llevé a cabo en 43
estados. Afios después, hay acuerdo en afirmar que ni la elaboracion ni el uso de este
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tipo de documento se ha podido generalizar, no se ha podido resolver el
desconocimiento (mayoritario) entre los profesionales, y no ha cuajado en la practica la
necesidad de promover procesos antes que documentos, que pueden ser herramientas
facilitadoras, pero no deber ser el objetivo en si mismos (Teno et al., 1994; Emmanuel
et al., 1995; McCune, 2015; Fleuren et al., 2020).

El desarrollo del ACP ha transcurrido parejo a las AD. En algunos paises existen
iniciativas que pretenden generalizar su uso, como las del National Health Service
inglés, o del Department of Health australiano o neozelandés. En otros paises, como
algunos estados de EE. UU., existen programas como Five Wishes, Let Me Decide o
Respecting Choices (también desarrollado en Australia), que son diferentes formas de
realizar un ACP, la mayor parte de las veces en entornos de final de vida (Diestre, 2017).

1.2. Antecedentes y desarrollo en la practica asistencial médica en Espafia

En nuestro pais, el punto de partida fue la ratificacion y entrada en vigor del Convenio
para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto
a las aplicaciones de la biologia y la medicina (articulo 9), con una regulacién especifica
en la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informaciéon y documentacion clinica
(articulo 11) relativo a Instrucciones Previas. Con posterioridad, la mayoria de las
CC.AA. han establecido un registro de instrucciones previas, diez las han regulado
especificamente y cuatro de ellas contemplan la planificacién anticipada (Aragon,
Madrid, Valencia y Euskadi) en la normativa relativa al final de vida.

_— — — Pese a un marco normativo amplio, la
- ;‘;;ﬂga:]'ggt::zedr:’:rgg‘;z ff(‘:’l‘gg'ap‘:‘]‘ljva; implantacién en la practica supone una tasa
intrapersonal, a nivel interpersonal, a minima si exceptuamos Catalunya, Navarra,
nivel organizacional, y a nivel de sistema Euskadi y La Rioja, que superan el 11 por mil
de Senvicios: habitantes (Registro Nacional de IIPP, enero
2022). Esta baja cumplimentacion no permite
estudios fiables sobre las ventajas e inconvenientes que se asocian a su uso, como
tampoco cabe estudiar la estabilidad en las preferencias al no existir un periodo de
renovacion (Barrio et al., 2013). Se constata un escaso conocimiento entre la poblacion
general y un escaso conocimiento y promocion de su uso entre el personal sanitario
(Guerra, 2016, Aguilar-Sanchez et al., 2018).

En cuanto a la planificacion anticipada de la asistencia en nuestro pais, se han producido
desarrollos tentativos en Murcia (Judez, 2014) y Andalucia (Simoén et al., 2013), pero la
implantacién en la préactica sigue siendo una asignatura pendiente.

1.3. Antecedentes y desarrollo en la practica asistencial psiquiatrica

Las primeras referencias, May Ellen Redfield (Will for the living body, 1964), Reinert (A
living will for a commitment hearing, 1980) y Szasz (Psychiatric Will, 1982), fueron, sobre
todo, el reflejo publico del enfrentamiento entre posturas proteccionistas y coercitivas y
posturas voluntaristas y libertarias en el tratamiento psiquiatrico (Chodoffy Peele, 1983).
A partir de los afios 90, los analisis coinciden en la pertinencia de establecer directrices
de asistencia anticipada, dada la naturaleza especifica de algunos trastornos
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psiquiatricos, en especial los mas severos: en primer lugar por su reiteracion, que dota
a la experiencia de cierta familiaridad y facilita la prospeccion (Atkinson, 2007); la
segunda, por la posibilidad de que el trastorno afecte a la capacidad de los pacientes de
percibirse a si mismos o a la realidad que les rodea, por lo que las decisiones que tomen
en el marco de la enfermedad pueden no ser expresion de sus preferencias y valores,
0 de su proyecto para si mismos (Applebaum,1991; Srebnik y La Fond, 1999), v,
finalmente, por la alternancia con periodos de capacidad en los que esto si seria posible
(Campbell y Kisely, 2012), lo que permite un proceso de personalizacién desde la
experiencia de la propia enfermedad (Ramos-Pozén y Roman del Olmo, 2015).

Con el desarrollo de esta perspectiva prospectiva, han surgido en la literatura multiples
términos relacionados y diferentes formatos y procedimientos (Henderson et al., 2008):
directrices anticipadas psiquiatricas (Psychiatric Advance Directives, PAS en
publicaciones en inglés) o directrices anticipadas en salud mental (Mental Health
Advance Directives, MHAD), que se corresponden con la terminologia tradicional de las
directrices anticipadas en otros ambitos; los Crisis Plan (Copeland, 1997) o Joint Crisis
Plan (Henderson, 2004), Crisis Card, Preferences for Care Booklet, Facilitated
Psychiatric Advance Directives, Treatment plans o Wellness recovery action plans, han
sido otras iniciativas de naturaleza similar. Valentine et al. (2021) han propuesto,
recientemente. el término Advance Statement como término de referencia, para esta
diversidad de herramientas. Los diferentes tipos de anticipacion asistencial presentan
algunas diferencias en cuanto a finalidades, participacion de los profesionales,
presencia o no de una tercera parte, valoracion previa de la competencia o naturaleza
de los contenidos que reflejan.

En nuestro pais, la reflexion sobre la PAAS en salud mental ha seguido la estela de la
reflexion sobre planificacion anticipada en otros dmbitos asistenciales. La Escuela
Andaluza de Salud Publica ha sido pionera en el intento de implementar estrategias; la
guia de apoyo para profesionales y personas usuarias de 2015, recientemente
actualizada (2020) es un buen ejemplo de ello, como parte del Plan Integral de Salud
Mental de Andalucia. Por su parte, la Federacié de Salut Mental de Catalunya elaboro,
en 2018, un informe sobre la “Planificacié de Decisions Anticipades (PAD) en salut
mental a Catalunya”, siguiendo el trabajo del Comité de Bioética de Catalunya (2017),
con propuestas especificas de implementacion.

2. Valores: ¢qué se pretende promover o preservar?

2.1. Fines de la planificacién anticipada en salud mental. Una revision critica

Srebnik et al. (1999) describen cuatro areas de potencial beneficio en la aplicacion de
directrices anticipadas en salud mental: a nivel intrapersonal promoviendo el
empoderamiento, la autonomia y autodeterminacion de los pacientes; a nivel
interpersonal mejorando tanto las relaciones intrafamiliares —al crear cauces de
comunicacion—, como entre pacientes y profesionales, al apoyar la resolucion de
conflictos y generar alianzas; a nivel organizacional, promoviendo dindmicas de respeto
a las elecciones y rutinas de control de cumplimiento de la directrices vy, finalmente, a
nivel de sistema de servicios, facilitando un mejor control de costes (por disminuir los
procedimientos judiciales y aligerar procesos en casos de rechazo y restriccion de
medidas a utilizar).
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La Fond y Srebnik (2002) afirman que, en general, “eleccion y control en las decisiones
significativas de la vida, como decisiones acerca de ddnde vivir o qué tratamiento recibir
son esenciales para el bienestar fisico y psicolégico” de los pacientes. La planificacion
anticipada puede generar en el paciente una vivencia de implicacién que dota de
significado al proceso terapéutico y da fuerza a su voz durante éste. Ademas, su
elaboracion genera procesos comunicativos y estrategias de resolucion de problemas
muy Utiles, por ejemplo, para el abordaje del dificil problema de la negativa a tratamiento
(Appelbaum y Gutheil, 1982). Distintas formas de planificacion parecen contribuir a la
adherencia al tratamiento (Wilder et al., 2010) y facilitan la deteccion y tratamiento en la
recaida, en pacientes con trastorno mental grave, limitando el empleo de la via judicial
y las medidas involuntarias (Henderson et al., 2004; Molyneaux et al. 2019). Existe una
relacion entre medidas coercitivas (la mas frecuente de las cuales es el ingreso
involuntario) y un peor pronéstico en la evolucién general del trastorno (Balducci et al.,
2017), por lo que la prevencion de medidas coercitivas no sé6lo ayuda en la percepcién
del paciente (menos negativa acerca del tratamiento), sino que mejora elementos
evolutivos y facilita su relacion con el sistema de asistencia y cuidado (Elbogen et al.,
2007; Murray y Wortzel, 2019). También han demostrado su utilidad en aminorar el
impacto emocional de los ingresos involuntarios en pacientes y familias (Stuart et al.,
2020) y la frecuencia de emociones negativas como aislamiento, desesperanza, ira o
miedo (Bone et al., 2019).

El reciente trabajo de Sugiura et al. (2020) ha analizado el fendbmeno desde una
perspectiva inversa, el analisis de factores en la coercion (que llamariamos “disvalores”):
un meta-analisis y revision sistematica de trabajos que estudian la experiencia de
pacientes, cuidadores informales y profesionales en la decisién de ingreso involuntario,
concluye que la falta de informacién, y el desequilibrio en el peso que cada parte tiene
en la decisién, son fendmenos frecuentes, y que la actitud de los profesionales
contribuye a esta experiencia. Esta misma sensaciéon de desencuentro y de falta de
participacién se prolongaba hasta el momento del alta. La PAAS podria, por ello, actuar
como herramienta facilitadora del proceso de comunicacién, construyendo confianza y
sentido de colaboracién no sé6lo entre pacientes y profesionales, sino también entre
pacientes, allegados y profesionales (Emanuel et al., 2000; Papageorgiou et al., 2002).
La elaboracion de planes anticipados no sdélo sefiala y apoya potenciales representantes
y sustitutos, sino que establece los limites a sus atribuciones, facilitando una tarea a
veces complicada (Appelbaum, 1991).

, , " La mayoria de las revisiones sisteméaticas
Existen grupos de pacientes idéneos para la

aplicacién de las estrategias de planificacion sefialan que los estudios se han limitado a
%ﬂtlil_?adgl de lal aftlstenCIa ?;1 ps!qglatrga, pacientes con trastornos esquizofrénicos o
identificables por la alternancia de periodos de . .

incapacidad y capacidad, por la conciencia de af?_Ct'VOS (|O que no permite ev_aluar su
trastorno y por la reiteracién de episodios de utiidad real en otros colectivos de
enfermedad, que facilita la “familiaridad” y las pacientes), y han tenido dificultades para

estrategias prospectivas.

establecer por qué mecanismos se reducen
las medidas coercitivas, 0 qué otros
aspectos implicados en el tratamiento y sus resultados (adherencia, conciencia de
trastorno, relacion terapéutica, etc.) pudieran beneficiarse. También sefialan problemas
comunes en el bajo reclutamiento, la pérdida de muestra o la diversidad de servicios y
marco legislativo entre los diferentes estudios (Thornicroft et al., 2010; Thornicroft et al.,
2013). Una dificultad afiadida se encuentra en la estandarizacién y analisis de los
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estudios observacionales y de datos cotidianos en la asistencia cotidiana que podrian
aportar evidencias valiosas (Molyneaux et al., 2019). Campbell y Kisely (2012), en un
metaanalisis exhaustivo, no pudieron establecer diferencias significativas entre
personas con voluntades anticipadas (de cualquiera de los tres tipos habituales:
instrucciones, nombramiento de representante o mixtas) y personas a las que se aplicé
lo que denominaron “cuidado estandar” (no guiado por directrices previas), pero
subrayaron la dificultad para el manejo estadistico comparativo por las dificultades
metodoldgicas (variables y cuantificacion). Clarificar estos aspectos es el objetivo del
estudio DAIP (Tinland et al., 2019), un estudio prospectivo multicéntrico francés en
curso, que pretende obtener datos acerca de las diferencias en cuanto a ingresos
involuntarios, calidad de vida, satisfaccién, alianza terapéutica, conciencia de
enfermedad, empoderamiento, costes, y otros en funcién de aplicar o no herramientas
de planificacién anticipada, con una amplia muestra de pacientes con trastorno
psiquiatrico grave.

Otro elemento de valor que puede aportar la planificacion anticipada se relaciona con la
investigacion en salud mental. Winick et al. (2006) sefialan que, al limitar la investigacion
en los pacientes psiquiatricos en periodos de incapacidad, ademas de excluirlos de los
estudios y dificultar hallazgos que resulten en mejoras terapéuticas, se obvian los
naturales sentimientos de altruismo y se agrava el estigma. Podria ayudar a modificar
esta realidad el establecer niveles de capacidad especificos, o que los pacientes
pudieran tomar decisiones anticipadas sobre la posibilidad de participar en una
investigacion, que es el lugar de la PAAS.

En resumen, los fines de las estrategias de anticipacion en la asistencia psiquiatrica son
multiples e implican valores individuales, profesionales y de buena praxis: mejorar la
autonomia de los sujetos implicados, mejorar la alianza terapéutica y promover una
asistencia integral entre las diferentes estructuras asistenciales implicadas (Zelle et al.,
2015). Implementar estrategias de planificacion anticipada apoya la recuperacion de los
pacientes en multiples vias potenciales (Scheyett et al., 2007), no sé6lo permite el
empoderamiento y la autogestion, sino que facilita y promueve una asistencia centrada
en la persona, individualizada, holistica, que facilita tanto la responsabilidad del
paciente, como la identificacién de sus fortalezas y debilidades, y sus necesidades de
soporte externo, de una forma flexible y adaptada. Otros objetivos son: mejorar la
experiencia personal acerca de las crisis, mejorar la planificacion avanzada de la
intervencion en crisis, incrementar la posibilidad de aceptar tratamiento farmacolégico,
reducir la posibilidad de intervenciones coercitivas y promover el respeto a los derechos
humanos. Todo ello sugiere que, mas alla de una perspectiva de derechos, la PAAS en
psiquiatria puede mejorar la calidad del cuidado, tratamiento y apoyo que reciben los
usuarios y pacientes, y, a través de ello, apoyar la recuperacion, entendiendo como tal
el encontrar “un camino a través de la enfermedad” (Maylea et al., 2018).

En ultimo término, conviene subrayar el valor de la relacion terapéutica, como valor en
si misma, y como soporte de otros valores (buena praxis, solidaridad, compasién, buen
trato, respeto, etc.). Es el encuentro bidireccional con el paciente y su familia lo que
permite establecer las expectativas respecto a esta relacion; es donde se exploran los
valores implicados y se negocia el plan conjunto. Sélo asi es posible desarrollar una
relacion de mutuo respeto y cooperacién (Balint, 1999). Parece imprescindible un
enfoque humanista en la interaccién y una disposicion real a la escucha. El lugar desde
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donde se establece la relacion, el tipo de relacion que se construye entre el profesional
y el paciente y su entorno, es crucial para posibilitar o imposibilitar, en diferente grado,
el desarrollo de la PAAS. Siguiendo a Ellis et al. (2011), en un marco de asistencia
centrada en el paciente, donde se plantea la autonomia del paciente como una
autonomia relacional —que considera la identidad del paciente en relacién con su
medio, su biografia y sus interacciones—, se hace posible el proceso deliberativo en el
que las elecciones son el reflejo de un proyecto de vida, tanto para el presente como
para el futuro.

2.2. Conflictos de valor previsibles en su aplicacion

Teno (1994) ya anticipé que la planificacion anticipada debia afrontar tres tipos de
problemas: en primer lugar, el de tratar de establecer el peso moral de la autonomia del
paciente en la toma de decision, y en funcién de ello si la autonomia debia prevalecer o
debian considerarse otros elementos de valor (relativos al empleo justo de recursos, a
intereses familiares o de terceros, o0 a elementos de indicacién, por ejemplo), si existian
0 no limites respecto a lo que podia articularse con anticipacion y cémo abordar las
diferencias transculturales respecto a la autonomia y el respeto a las diferencias en una
sociedad multicultural. En segundo lugar, y en lo concerniente a las preferencias
manifestadas anticipadamente, sefalaba dificultades en establecer el grado de
especificidad del tipo de deseos y preferencias expresados y su flexibilidad en la
aplicacion; se preguntaba: “j hasta qué punto se puede decidir por un futuro yo?”, en la
linea de lo que expresaba Parfitt (citado por Martinez, 2007: 97) referido a cémo los
cambios biogréficos configuran una nueva persona, y cOmo considerar, en esta nueva
realidad, aspectos como la estabilidad o la autenticidad de las directrices. Y, en tercer
lugar, Teno se planteaba qué salvaguardas podrian ser adecuadas: el grado de
adhesion de los profesionales a las decisiones establecidas y cuando podrian ser
ignoradas, los limites de la autoridad moral de las VVAA y de las decisiones subrogadas,
y situaciones en las que las VVAA deberian revisarse.

La libertad de eleccion, la autonomia individual no es el Unico valor por considerar, ni
siquiera es el mas importante para todos los pacientes y en todas las situaciones. El
respeto a ultranza de la autonomia no es sino una forma de “tirania de los valores”. En
palabras de Diego Gracia (2013: 66): “Cualquier valor, llevado hasta sus Ultimas
consecuencias, se transforma en tirano, porque lesiona otros muchos valores”. La
eleccién tendria que transcurrir, idealmente, entre diferentes alternativas terapéuticas,
en un lugar coman entre la beneficencia del profesional y la autonomia del paciente,
buscando el equilibrio entre la indicacion y eleccion responsable, con el limite de la
contraindicacion y del dafio a los elementos

El contenido de la planificacion anticipada de justicia que salvaguardan la equidad en
R el reparto y uso de recursos  a prevencion
los cambios personales y sanitarios que puedan del dafo evitable a terceros (Comité de
darse longitudinalmente. Bioética de Catalufia, 2017). Es por ello por
lo que puede resultar problematico aceptar

una voluntad expresada que incluya el rechazo a todo tratamiento (Atkinson, 2007),
imposibilitando cualquier actuacion asistencial, o que deba abordarse el problema de
aquellos pacientes que aceptan tratamientos menos apropiados que aquellos que se
rechazan (Campbell y Kisely, 2012), generando, para el profesional un conflicto entre la
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indicacion oOptima y la voluntad expresada antecedente. La planificacion anticipada
puede ser un arma de doble filo si no forma parte de una buena asistencia global (La
Fond y Srebnik, 2002).

El tema de la capacidad y su evaluacién es central. Como sefialan muchos autores
(Winick y Goodman, 2006), capacidad e incapacidad no son categorias dicotomicas o
binarias, sino un continuo, que requiere una perspectiva dimensional. Los criterios de
competencia para la toma de decisiones sanitarias han sido motivo de controversia
desde hace lustros (Grisso y Appelbaum, 1998), no sélo a la hora de marcar el limite
capacidad/incapacidad, sino también a la hora de determinar si ese limite puede
mantenerse estable o deberia variar en funcién de la decisién de que se trate y de la
sintomatologia presente. Tampoco hay acuerdo acerca de los requerimientos o
condiciones para negar la capacidad. El respeto a la autodeterminacién o autonomia
puede tener valor terapéutico, pero no puede dejar de “contrapesarse” con otros valores
como la salud fisica, o el bienestar futuro tanto del paciente como de otros. Relacionado
con este se plantea el problema de como evaluar retrospectivamente la capacidad de
un paciente cuando la validez de sus indicaciones esta cuestionada (Appelbaum, 1991)
y la relacion de la capacidad con elementos como la informacién o el apoyo externo en
la toma de decisiones (Backlar et al., 2001). Este espino asunto se torna aun mas
complejo en la interfaz medio asistencial-medio judicial: un profesional puede verse
confrontado a situaciones en las que un paciente incapacitado legalmente sea
competente para la toma de determinadas decisiones o, por el contrario, que un paciente
no incapacitado legalmente, lo esté, de hecho, para una decision sanitaria concreta o
en un momento concreto (Atkinson, 2007). La nueva legislacion (Ley 8/2021 de 4 de
junio) hard necesario reconsiderar todos aspectos, al sustituir el concepto de
capacidad/incapacidad por una nueva perspectiva basada en la capacitacion mediante
la provision de los apoyos necesarios, con una visibn restrictiva de la
sustitucidn/representaciéon. Un punto de partida prudente seria reconocer que las VVAA
y la PAAS en psiquiatria estan en linea con el modelo de apoyos o de toma de
decisiones compartidas que propone este nuevo marco juridico nacido de la Convenciéon
de Nueva York, y podrian implementarse en sujetos cuya discapacidad no afecte
especificamente a su elaboracion.

Cuando no es posible mejorar la competencia con un sistema de apoyos, se activan las
decisiones de representacion (en terminologia legal). Cabe preguntarse ¢todas estas
decisiones tienen la misma condicion moral? ¢Soportan la misma exigencia? Xabier
Etxeberria (2016), propone diferenciar entre la delegacion voluntaria de las decisiones
en una persona o personas, que se denominaria “representacién”, y el ejercicio no
designado de esa delegacion, por motivos de necesidad, que se llamaria “sustitucién”.
El representante, pese a todo, aunque tiene en sus manos la responsabilidad de la
aplicacion de las directrices previas, no es un
La planificacion anticipada de la asistencia es mero transmisor, sino en cierto modo un
un proceso deliberativo donde la relacion L .
terapéutica y la comunicacion son elementos intérprete, puesto que rara vez la realidad se
centrales. acomoda exactamente a las previsiones. El
representante/sustituto busca dar cauce a la
autenticidad del sujeto, en aras a esta autenticidad, es necesario interpretar con fidelidad
los deseos de las personas y minimizar las propias proyecciones. Buscar la sintesis de
valores (indicacion, seguridad, promocion de la autonomia, calidad de vida,
interrelacion, etc.) resulta imprescindible.
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Un problema habitual viene dado por la cuestién de los limites a la actuacion del
representante y a los limites de la decisién capaz (una vez mas). Este tema ya se planted
por Kutner (1969) al hablar por primera vez del testamento vital. Winick et al. (2006)
afirman que esto puede y debe clarificarse en el proceso de AD (y por tanto la PAAS),
pero que debe considerarse que, en general y si no existe un rechazo explicito, cuando
la ratio riesgo/beneficio es favorable en la decision de representacion, hay que pensar
que probablemente la persona lo hubiera aceptado.

No menos importante es el problema que surge cuando el sujeto carece de personas de
referencia que puedan actuar como representantes (Joshi, 2003). Esta realidad plantea
la enorme dificultad de aplicar directrices anticipadas y la idoneidad o no, en estos
casos, de sefalar una figura de apoyo profesional, no implicada en la asistencia directa,
que pueda ayudar a establecer el mayor interés.

3. Deberes: estrategias de aplicacion de la PAAS en salud mental

En la préactica, la psiquiatria genera un escenario idoneo para la planificacion anticipada
de la asistencia: se trata de que un sujeto que padece un trastorno que puede afectar
profundamente su psiquismo, y desvincularlo de si mismo, durante el tiempo en que el
padecimiento no condiciona su capacidad, en un espacio deliberativo en el que le
acompafan personas significativas y los profesionales implicados en su cuidado, pueda
dar cauce a sus valores y preferencias, posibilitando vivir y ser asistido de acuerdo a
sus deseos, preferencias, convicciones y creencias incluso en momentos de
incapacidad. Los valores gque se protegen en este tipo de intervencién, como hemos
visto, tienen que ver tanto con el paciente o usuario, como con su entorno o con los
profesionales.

3.1. Elementos por precisar en la PAAS en psiquiatria: quién, cuando, qué, y
cémo

A la cuestién de qué pacientes serian idéneos para aplicar una PAAS en psiquiatria no
se puede responder de forma tajante. Parece, a la vista de los textos consultados, que
para que una planificacion anticipada sea Util se hace necesario que el paciente haya
anticipado adecuadamente las circunstancias en las que deberan tomarse las
decisiones y las alternativas. La fiabilidad en la anticipacion parece un elemento
importante a considerar y, por ello, parece aconsejable que el paciente tenga “cierta
experiencia” en su padecimiento (Le Fond y Srebnik, 2002). Con la debida asistencia o
facilitacion, los adultos con trastornos mentales graves pueden realizar procesos y
documentos que reflejan fiablemente sus preferencias y que les ayudan a conseguir
ayuda en periodos de reagudizacion limitando la necesidad de coercion (Swartz et al.,
2021). Aungque en la mayor parte de los paises que han desarrollado algun tipo de
planificacion anticipada en psiquiatria, los pacientes habituales han sido pacientes
afectos de trastorno mental grave (trastornos psicéticos, esquizofrénicos o afectivos),
algunos autores hablan de la potencial utilidad en pacientes no psicéticos graves, como
pacientes que padecen trastorno limite de la personalidad (Henderson et al., 2015).
Algunos autores sugieren la conveniencia de que se trate de pacientes “crénicos” en los
gue sea posible una relacion prolongada con los profesionales sanitarios. En todo caso,
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los profesionales tendrian que estar entrenados para poder iniciar y facilitar el proceso
(Herreros et al., 2020).

No existen muchos datos acerca de cuando seria el momento oportuno para iniciar un
proceso de planificacion anticipada. Probablemente en este aspecto concreto solo
pueda afirmarse que la relacién terapéutica tiene que estar madura para permitirlo.
Gorrotxategi y Romero (2012) sefialan la necesidad de encontrar el momento idéneo
para el paciente, que probablemente no sea cuando acaba de ser dado de alta de una
hospitalizacion involuntaria, o en el marco de una reagudizacion; los autores afirman
gue se necesita no s6lo atemperar la vivencia traumatica, sino también evaluar la
conciencia de enfermedad y, sobre todo, la conciencia de vulnerabilidad para iniciar el
proceso con garantias.

En todo caso, el requisito basico para, en la practica, iniciar un proceso de PAAS es que
se trate de un paciente competente, con capacidad para tomar ese tipo de decisiones.
Una planificacién prospectiva debe acreditar, para que su validez no sea cuestionada
en el momento de la aplicacion de la PAAS, que las decisiones corresponden al deseo
real del sujeto. Ademas de otros factores (la valoracion del profesional o el testimonio
del representante), puede ser de utilidad el uso de instrumentos estructurados. Entre
ellos destaca el Competence Assessment Tool for Psychiatric Advance Directives (CAT-
PAD) de Srebnik, Appelbaum y Russo (2004), derivado del MacCAT de Grisso y
Appelbaum para tratamiento, este Ultimo validado en Espafia por Ventura et al. (2014).
Es un instrumento que se describe con una elevada consistencia interna y fiabilidad
interexaminadores respecto a las escalas de Comprensién y Razonamiento, y algo
menos en la escala de Apreciacion, lo que no afecta a una validez de constructo que se
considera adecuada. En su aplicacién, algunos autores sugieren considerar variables
gue pueden afectar a su elaboracién, como la duracion de la enfermedad, el hecho de
estar 0 no bajo tratamiento, motivacion por experiencias pasadas adversas, habilidades
cognitivas de comprension y manejo de conceptos relacionados con las directrices
anticipadas o motivacion para la blsqueda de ayuda (Swanson et al., 2006). El
Decisional Competence Assessment Tool for Psychiatric Advance Directives (DCAT-
PAD) es una version mas breve del anterior
diseflada para la comprension de los PEMENEIREGECER eI ERR FERl Sl cl

. . . la planificacion anticipada de la asistencia en
elementos esenciales de una directriz psiquiatria pueden soslayarse promoviendo
anticipada psiquiatrica, de la apreciacion de una adecuada cultura entre profesionales y
su relevancia o no para el propio proceso, la (A TR IR
ponderacion de como afectaria su porvenir o normativo facilitador.
la eleccion de llevar o no a cabo el
documento. Asimismo, permite valorar la capacidad para “escribir” una directriz
anticipada psiquiatrica (Elbogen et al., 2007). Todavia no disponemos una versién de
este instrumento especifico que haya sido validada en nuestro medio. Los instrumentos
de validacién pueden tener mayor utilidad cuando so6lo puede accederse al documento
de VVAA; en el caso de una PAAS registrada en una historia clinica, el propio registro
longitudinal y la valoracién registrada por el profesional habitual permite acreditar la
consistencia de la preferencia, su estabilidad y su relacién con la capacidad de los
pacientes, de forma mucho mas sélida.

En los sujetos con mas dificultades cognitivas 0 mas afectacion clinica, las actuaciones
de facilitacion (mas informacién, suscitar conflictos, revisar experiencias, dar tiempo al
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proceso, entre otras) son basicas para adquirir mayor capacidad de seguir el proceso.
(Elbogen et al., 2007; Swanson et al., 2006 y Judez, 2014). Por otra parte, conviene
plantear la PAAS como “un traje a medida”. Es posible que su contenido inicial sea
sencillo o limitado, y que conforme avance el tiempo y se desarrolle mas experiencia,
tanto en usuarios/pacientes, allegados/representantes como profesionales, sea posible
incorporar contenidos mas complejos.

Los contenidos que deberian quedar reflejados en la PAAS (y, eventualmente, en un
documento de VVAA psiquiatricas), han sido objeto de mudltiples publicaciones y con
notable coincidencia entre los diferentes autores (Srebnik y La Fond, 1999; Srebnik et
al., 2005; Gorrotxategi y Romero, 2012; Elbogen et al., 2016; Murray y Wortzel 2019;
Lenagh-Glue et al., 2020).

Con fines de clarificacién, las &reas sobre las que cabe establecer decisiones
anticipadas podrian estructurarse como sigue:

Medidas preventivas: Su objetivo es detectar precozmente una reagudizacion y lograr
un abordaje inicial que pueda modular o limitar una descompensacion.

e Grupo de sintomas o signos habituales en el inicio de una recaida y que deben
activar una intervencion.

e Personas de referencia que se van a implicar en este momento del tratamiento

e Estrategias Utiles para yugular o acompafiar la recaida

e Dispositivos que se consideran Utiles en esta etapa

e Elementos que pueden actuar como protectores en caso de iniciar una
reagudizacion (acompafamiento, actividades, relaciones, etc.).

Decisiones relacionadas con el tratamiento en fase de descompensacion:

e Preferencias de tratamiento farmacolégico: Pueden considerar qué farmacos son
bien o mal tolerados, con demostrada efectividad o inefectividad en su caso. Se
pueden sefialar farmacos indeseables por causas concretas (afectacién cognitiva,
movilidad, vida sexual, etc.). En general, los pacientes no suelen rechazar a todo
tratamiento, sino aquellas pautas con altos efectos secundarios, y cuando se les
plantean nuevas estrategias farmacologicas, con el tiempo, dejan en manos de sus
terapeutas elegir una medicacién no probada con anterioridad, si tiene efectos
secundarios limitados. En algunos casos los pacientes pueden querer establecer
limites en las dosis en funcién de su propia experiencia, 0 manifestar aceptaciéon o
rechazo a determinadas vias de administracion o formas de presentacion
farmacoldgica (presentaciones depot o formas retardadas).

o Preferencias de lugar de tratamiento y alternativas al tratamiento hospitalario, asi
como situaciones en las gque consideran aceptable el ingreso. Seria interesante
valorar si es posible obviar el marco judicial, en un ingreso voluntario que el propio
paciente eligio, y si puede facilitarse una discusion colaborativa entre profesionales
y el paciente, aunque esto requeriria un acuerdo con la autoridad judicial. Cuando
esto no es posible, por el estado del paciente, parece importante que se haya
debatido la necesidad de un ingreso involuntario, en qué circunstancias y para qué
tipo de tratamiento.

e Preferencias en la intervencion de urgencia, incluyendo procedimientos de
desescalada, aislamiento, contencién y administracion de medicacion sedante.
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e Terapia Electroconvulsiva: Aceptaciéon o rechazo en caso de indicacion. Debe
considerarse si el rechazo responde mas a un prejuicio que a una experiencia directa
negativa con la técnica, y si pudiera superarse proporcionando informacion
actualizada y adaptada.

e Aceptacion o rechazo de otros tratamientos como psicoterapia, terapias
ocupacionales o actividades grupales, en base a su propia experiencia.

Otras decisiones en tiempo de crisis:

¢ Notificacion de estado a terceras personas: Establecen en caso de
descompensacion, quien querria el paciente que fuera advertido de su estado.

e Visitas permitidas y prohibidas durante el tiempo de hospitalizacion y mientras el
paciente no pueda decidirlo. Conviene recordar que, si no pueden acreditarse
consecuencias graves, tomar este tipo de decisiones requieren una competencia
limitada.

e Apoyos durante la hospitalizacién y uso de medios técnicos: Cuando la normativa
del centro de tratamiento lo permita, a qué desearian tener acceso (teléfono,
comunicaciones en videoconferencia o comunicaciones escritas, entre otros)

o Preferencias dietéticas, que pueden estar limitadas por la disponibilidad en el centro
de asistencia.

e Personas que deben hacerse cargo durante el periodo de incapacidad de las
finanzas, casa, animales de compafiia u otras responsabilidades inasumibles por la
persona en el periodo de descompensacidn, y que deberian estar advertidas de esta
posibilidad.

Nombramiento de representante/sustituto en la toma de decisiones sanitarias:

¢ Ladificultad para anticipar con cierta precision la naturaleza y caracteristicas de las
situaciones que sera necesario afrontar mejora notablemente cuando el
representante participa en el proceso de PAAS y se refleja en el documento de VVAA
(Kim y Appelbaum, 2006). En ese mismo sentido se manifestaba Shalowitz (2006),
sefialando como mejores estrategias la designacion del representante por el
paciente y la participacion en el proceso de discusion. Conviene aclarar la
participacion del representante, qué decisiones pueden ser motivo de mera
sustitucién y cudales son los limites, cuando sea posible.

También es posible anticipar la aceptacion o rechazo a la participacion en proyectos de
investigacion y los limites a considerar, en la linea de permitir que las personas que lo
deseen no vean limitada su posibilidad de hacerlo por incapacidad en el periodo de
reclutamiento. Y, finalmente, pueden consignarse, de forma descriptiva, una miscelanea
de aspectos relacionados con preferencias como la comunicacion con otras personas,
el trato que se considera idéneo en funcion de las experiencias sufridas, actividades que
consideran beneficiosas o cualquier otra indicacion.

En definitiva, el esquema trata de orientar acerca de valores y preferencias personales
que pueden influir en las decisiones asistenciales (Murray y Wortzel, 2019), pero debe
tener en cuenta las limitaciones externas, para no ser motivo de frustracion. Por eso es
necesario cuidar aspectos como la subjetividad de la vivencia pretérita, promover la
implicacion del paciente, limitar la presién profesional, considerar la posibilidad o no de
cumplir expectativas y facilitar los procesos comunicativos (La Fond y Srebnik, 2002).
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Para que una planificacion anticipada sea util, debe ademéas considerar aspectos
relativos a su aplicabilidad, accesibilidad y congruencia con los estandares de uso
(Srebnik et al., 2005). La consideracion de la planificacion anticipada como un proceso
deliberativo, permite establecer qué modelo de trabajo y desde qué lugar (expectativas,
experiencia, deseos, etc.) resulta idoneo en cada paciente.

Tan importante como establecer los contenidos resulta clarificar los pasos a seguir para
llevar a cabo una PAAS. El primer paso debe ser plantear esta posibilidad al paciente y
generar informacion suficiente acerca de su naturaleza y propdsito. Es importante que
el paciente pueda ayudar a delimitar el papel que va a jugar cada interviniente (Emanuel
et al., 2000). Este didlogo o deliberacién debe considerar si la persona se encuentra
preparada (y en qué medida) para hablar de su cuidado médico, prospectivamente, y
cuanta informacién desea acerca de su estado de salud y enfermedad y de su
pronéstico, y si esto modifica el momento de iniciar una PAAS. También en un inicio
debe plantearse la identificaciébn de personas de confianza que puedan ayudar en la
toma de decisiones cuando la persona enferma no pueda hacerlo. Si es posible empezar
el proceso, la planificacion debe orientarse a establecer objetivos generales de salud y
tratamiento, y a preparar a la persona para realizar decisiones informadas sobre lo que
resulta mas importante para ella (Sudore et al., 2017). El segundo paso debe ser una
discusidn estructurada, con el objetivo de delimitar los problemas y clarificar los deseos
del paciente y los valores que pretende preservar. En este paso se toman decisiones
iniciales acerca del mejor modelo a aplicar, de los fines que desea el paciente, de los
valores que sustentan sus decisiones (Emanuel et al., 2000). La planificacién debe
incluir a la persona afectada, a las personas de su confianza llamadas a participar en la
toma de decisiones, y a las personas implicadas en la asistencia, en un diadlogo acerca
de las preferencias de la persona interesada, respecto a su cuidado (Sudore et al.,
2017). En un tercer momento es posible elaborar directrices provisionales que sean
asequibles y accesibles (Emanuel et al., 2000). Las decisiones de tratamiento deben
considerar las condiciones asistenciales del medio, las normas de aplicacién, y estar
basadas en la comprension de una realidad cambiante en cuanto al estado de salud y
prondstico. Poner por escrito valores y decisiones es importante, y debe hacerse cuando
estadn incluidos en el procesos las personas representantes y los profesionales
asistenciales, de forma que puedan ser correctamente interpretadas (Sudore et al.,
2017).

Precisamente el caracter cambiante de la realidad clinica y las circunstancias del
entorno, hacen necesario que las directrices, estén expresadas en forma de VVAA o en
la historia clinica, como proceso de PAAS, se revisen ratifiquen y/o actualicen (Emanuel
et al., 2000; Seoane, 2006), en un proceso dinamico, que incorpore los cambios y que
vaya depurando las decisiones para conseguir un plan especifico para los tratamientos
futuros (Sudore et al., 2017). Maitre et al. (2013) y en todo caso tras las recaidas o
situaciones de crisis, se hayan aplicado o no las directrices reflejadas.

La historia clinica es basica en el proceso de planificacion, en el que se integran las
instrucciones previas, porque pueden dar fe del proceso de conformacion de la voluntad
del paciente y de los episodios relevantes que han contribuido a ella (Seoane, 2006) vy,
con su propia estructura, dinamismo, accesibilidad y flexibilidad, dificultar o facilitar los
cambios que, necesariamente, van a darse en las preferencias y deseos del paciente,
en congruencia con su historia de valores (Sudore et al., 2017).
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3.2. Problemas en la elaboracion e implantacion

Pese a que han trascurridos muchos afios desde que se publicaron los primeros
articulos sobre planificacién anticipada, se constata la persistencia de un amplio hiato
entre la promesa abstracta de las directrices anticipadas (y de la PAAS) en psiquiatria 'y
su realizacién en la préactica (Swartz et al., 2021). Conviene, subrayar, que la
planificacion es, ademas de una cuestion técnica y clinica, sobre todo, una cuestion
ética, derivada de una relacién deliberativa, prudente y participativa, centrada en el
paciente (Ramos y Robles, 2015).

La PAAS no puede ser igual en todos los casos ni con todos los pacientes. Si se entiende
la PAAS como una deliberacion anticipada, en el contexto de un nuevo modelo relaciéon
de clinica (Pose, 2018), tiene que ir mucho mas alla del mero tratamiento “trasladado” a
la historia clinica, pero también mas alla de las directrices anticipadas. La planificacién
anticipada transforma y personaliza la historia clinica, convirtiéndola, no sélo en un
instrumento vertebrador del tratamiento, sino también en el testigo de una relacién
clinica y de los objetivos auténomos (entendiendo aqui la autonomia como lo que el
paciente considera que es su “deber ser”, su proyecto personal) en lo que concierne a
su padecimiento psiquiatrico. Se supera asi el mero enfoque juridico para realizar un
enfoque comunicativo, en el que las indicaciones escritas surgen como consecuencia
de una relacién dialégica (Lo y Steinbrook, 2004) y no al revés. De esta perspectiva
surge la primera exigencia (y la primera limitacién): se hacen imprescindibles unas
minimas habilidades comunicacionales en el profesional (o profesionales) y el paciente,
0, al menos, la posibilidad de desarrollarlas.

En este marco, el dilema entre documentos de VVAA y PAAS resulta artificioso y se
inclina claramente en favor de apoyar ésta para que, si procede, surjan las directrices
especificas. Como afirma Martinez (2007): “El hecho de que el documento de VVAA sea
un documento legal no lo hace ni legitimo ni mas valido éticamente que una buena
deliberacién” (p. 93). Silos documentos de VVAA se hacen sin acompafiamiento pueden
no ser reflejo real de las preferencias, y conforme pasa el tiempo “la unién moral de las
obligaciones que emana se debilitan” (p. 92) como consecuencia de la aparicién de la
nueva persona gue resulta de la propia evolucién biografica.

Shields et al. (2014) realizaron un meta-analisis de trabajos publicados hasta esa fecha,
para tratar de establecer qué elementos dificultan el uso de las directrices psiquiatricas
anticipadas, en aquellos paises en los que se han regulado y cabe su realizacion
(fundamentalmente estudios en Estados Unidos, pero también en Canada, Escocia,
Inglaterra y Austria). Esquematizaron los hallazgos bajo tres epigrafes, que se van a
utilizar para resumir el conjunto de dificultades de forma comprensible:

1. Dificultades atribuibles al sistema (legal o sanitario). Son, por tanto, dificultades en
la raiz, en el marco que debe hacer posible el desarrollo de la PAAS. La mayoria de
ellas ajenas a la propia actuacion profesional, pero que la condicionan. En este grupo
se hallan las dificultades que derivan del riesgo de demanda legal por
incumplimiento de las preferencias expresadas en el documento o en la PAAS, por
actuacion asistencial no acorde a los estandares de cuidado, o por malos resultados
derivados de la aplicacién de los deseos expresados por los pacientes/usuarios, que
hubiera debido preverse y ser motivo de no aplicacion. En un proceso deliberativo
estos tres escenarios prospectivos deberian ser analizados a la luz de una relacion
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de confianza, y planteada la posibilidad de excluir las directrices no aceptables o no
aplicables. También corresponde a este epigrafe la imposibilidad de dar respuesta
a las preferencias cuando se han solicitado o sefialado recursos inexistentes o a los
que no puede acceder. Como en el caso anterior, esta dificultad apunta a un analisis
inadecuado de la realidad o a una actualizacién deficiente. EI marco legal se ha
sefialado como problemético en distintos estudios, tanto si se apoya el que las PAAS
“‘comprometan” la actuacion profesional, como en el caso contrario, que sélo sean
orientativas. En el primero de los casos el profesional tiende a no favorecer su uso
y en el segundo es el usuario quien tiende a infravalorar su utilidad. El soporte legal
es un elemento de promocion de las estrategias de planificacién anticipada y debe
clarificar cuando y cdmo pueden ignorarse las directrices (Lenagh-Glue et al., 2020).
Otras dificultades son la imposibilidad de acceder o activar las PAAS por problemas
en el sistema de informacion del sistema sanitario (Lenagh-Glue et al., 2020) o
problemas estructurales en generar tiempos y espacios para trabajar la planificacion
anticipada en el escenario asistencial. Cuando en el sistema se consolida la falta de
continuidad de cuidados, de coordinacién, y la falta de tiempo como obstaculos a la
asistencia centrada en el paciente y a la posibilidad de una relacion deliberativa, la
planificacion anticipada se torna tarea imposible (Ellis et al., 2011).

2. Dificultades atribuibles a los profesionales: entre ellas la falta de formacion,
conocimiento o conciencia acerca de las caracteristicas y uso de las VVAA en salud
mental, los déficits en el entrenamiento en el inicio y desarrollo de la planificacion
anticipada con los pacientes, y el miedo de los profesionales a afrontar rechazos a
todos los tratamientos y a lo que ello pueda suponer de dificultad para el manejo del
paciente en crisis, 0 a verse en la obligacibn de llevar a cabo tratamientos
inadecuados. Algunos profesionales pueden creer que no va a producirse una
actualizacion suficiente, lo que impediria que se apliquen los tratamientos con
indicaciones mas actualizadas y también existen resistencias para emplear tiempo
asistencial en este objetivo, a ceder poder en el marco asistencial o dificultad para
implicarse en el proceso sin “sesgar” el resultado. No siempre es un proceso facil
otorgar al paciente/usuario la capacidad para tomar decisiones terapéuticas. Muchos
profesionales sanitarios, ante un tema como este se plantean, bien que la PAAS es
demasiado idealista, bien que requiere demasiado tiempo para tener cabida en su
ya sobrecargada praxis cotidiana, algo que no ocurre cuando forma parte de sus
rutinas y se realiza de forma estructurada (Emanuel et al., 2000).

3. Dificultades atribuibles a los usuarios/pacientes, entre las que cabe destacar la
ausencia de un referente de confianza en quien delegar las decisiones subrogadas,
la falta de informacién acerca las PAD (de su existencia y caracteristicas) y del
procedimiento para llevarlas a cabo, la resistencia a formalizar documentos cuyo uso
no se puede prever y el miedo a que los profesionales respondan negativamente a
la expresion de preferencias o rechacen aplicarlas. Los pacientes, como los
profesionales, a menudo desconocen su aplicabilidad real y la fuerza normativa que
las sustenta.

Otras barreras potenciales son la desconfianza de pacientes/usuarios y familiares hacia
los profesionales y el riesgo de pérdida de confianza cuando las voluntades expresadas
no llegan a cumplirse (Suess et al., 2016). En algunos casos, los usuarios de servicios
de salud mental no confian en que se les facilita informacién correcta o apoyo en la
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elaboracion de planes anticipados para crisis futuras, y los profesionales no estan
seguros de que las elecciones de los usuarios sean compatibles con el deber de cuidado
(Lenagh-Glue et al., 2021). Son muchos los autores que insisten en la importancia de
los facilitadores y de la formacion/entrenamiento. Si ignoramos los prejuicios y las
concepciones erréneas o limitadas acerca de la PAAS no podremos avanzar. También
comentan la necesidad de flexibilizarse, para que acompafie al paciente en el proceso
quien es percibido por éste como mas confiable o con quien se encuentra mas comodo
a la hora de hablar de sus preferencias y valores. Maylea et al. (2018) se habian
manifestado en este mismo sentido (unicidad, personalizacion, flexibilidad) y habian
sefialado la dificultad de los profesionales con estos aspectos. A menudo los
profesionales se sienten mas cémodos con los documentos cerrados, a veces
prefabricados, como en los documentos de consentimiento informado para
determinados procedimientos o tratamientos, que facilitan nuestra labor, aunque acaben
siendo lejanos a la realidad individual.

3.3. ¢, Caben propuestas?

En la mayor parte de los paises de nuestro entorno, y también en Espafia, el desarrollo
de las VVAA ha contado con apoyo institucional, que se ha traducido en programas de
divulgacion y formacién. En algunos sistemas sanitarios como el de Euskadi, la
cumplimentacion de VVAA se considera un indicador de calidad en Atencién Primaria.
Nada de esto ha ocurrido en Salud Mental, ni en los servicios de psiquiatria, ni se ha
dado el paso a entender la realizacién de las VVAA como parte del PAAS, puesto que
se ha ligado a actividad de profesionales y registros en buena parte ajenos a los
servicios sanitarios, aunque estén conectados. La reflexion sobre las dificultades nos
lleva, inevitablemente a plantear estrategias para superarlas.

Un curso de accién importante podria ser la revision del marco juridico: todo el desarrollo
normativo se ha ido orientando, indefectiblemente, a promocionar la realizacién de
documentos de VVAA. Este tipo de orientacién puede llevarnos a una dindmica muy
similar a la que se ha dado, durante lustros, en relacién con el consentimiento informado:
la aplicacién de la norma ha dado como resultado el dar preminencia al documento
sobre el proceso deliberativo de toma de decisiones. La confusion entre “documento de
consentimiento firmado” y “proceso de consentimiento informado llevado a cabo” ha sido
tan frecuente, que costara aun un tiempo conseguir corregir el equivoco. En el final de
la vida, donde a la incapacidad normalmente sigue la muerte, la confusién entre
documento de VVAA y proceso de reflexion sobre las preferencias no necesariamente
genera distorsiones; en el marco de la salud mental, de la psiquiatria, si lo hace: el
proceso es dindmico, cambiante; el paciente oscila entre periodos de mayor y menos
capacidad, evoluciona como ser humano y como paciente, y evolucionan sus deseos y
preferencias; adquiere mayor conocimiento pero también puede verse mas afectado (o
de forma diferente) por la enfermedad; finalmente, también los conocimientos de la
psiquiatria, tanto en métodos diagndsticos como terapéuticos, evolucionan; la asistencia
en psiquiatria no es un proceso en el que pueda marcarse el final ni es estatico. Por
todo ello, un documento de VVAA definitivo va a ser mas dificil de alcanzar, y sera,
necesariamente, un documento provisional. Esta realidad diferencial necesita cierto
respaldo normativo para poder desarrollarse.
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Otro curso de accion implica conseguir respaldo institucional: cualquier proceso necesita
que las instituciones implicadas consideren su importancia y faciliten las herramientas.
En el caso de la planificacién anticipada en salud mental, hace falta que los sistemas de
atencion a la salud consideren prioritaria su puesta en marcha, incorporen esta filosofia
a sus planes estratégicos y promuevan su posibilidad, garantizando los registros, la
accesibilidad y los procedimientos de informacion, coordinacion y aplicacion que den
seguridad a profesionales y pacientes/usuarios. La continuidad de cuidados, la
estabilidad en la asistencia, la equidad en los servicios y la provisién de recursos en
tiempo y personas, son responsabilidades, en buena parte, institucionales. De forma
especifica, si la historia clinica esta llamada a ser el recipiente de valores, deseos y
preferencias, eje vertebrador de la planificacién anticipada de la asistencia, sera preciso
estructurar y facilitar la inclusién de estos aspectos, y realizar un seguimiento de las
mejoras a introducir, asi como los controles de su realizacién y efectividad. Por otra
parte, siendo la norma un elemento promotor, se necesitan criterios unificados desde el
sistema sanitario y desde el sistema judicial, que no obstaculicen la aplicacién de las
directrices anticipadas. Desde la inseguridad juridica, cualquier estrategia puede acabar
en el limbo préctico.

Finalmente, y este serd, sin duda, el curso de accion mas importante: es necesario
modificar actitudes o, lo que es lo mismo, crear cultura. Si bien los dos puntos anteriores
son necesarios, los deberes profesionales se llevan a cabo en otro lugar. Si el transito
desde una cultura paternalista no ha sido facil para los profesionales sanitarios en
general, ha sido especialmente dificil en psiquiatria, donde valores como la buena
praxis, la autonomia o la beneficencia se han visto complicados en la colisién con otros
valores, muchos menos explicitos como la seguridad, la paz social o la tranquilidad
ciudadana. En un lugar mucho mas propio de los profesionales de la psiquiatria, y de la
salud mental en general, el conflicto entre beneficencia y autonomia es el mas dificil de
manejar, y requiere una deliberacion continua, arriesgando entre dar cauce a los deseos
de los pacientes y abandonarlos a los efectos de los trastornos sobre la libertad y la
autonomia. Si como dice Diego Gracia (2013) “La cultura es el depdsito de valores de
una sociedad. Las valoraciones comienzan siendo subjetivas, precisamente porque
tienen su origen en la estimacién que llevamos a cabo los seres humanos en todo acto
de aprehension. Pero esas valoraciones subjetivas tienen siempre repercusiéon en la
conducta humana, y por tanto acaban objetivandose.” (p. 62). Nuestra sociedad, nuestra
profesion, puede elegir objetivar el valor del respeto a la eleccion, como parte de un
proyecto personal, guiado por la deliberacién y esencialmente libre (autbnomo). Pero
estos valores hay que promoverlos, resaltarlos. Dos son las vias mas Uutiles: la formacién
(no es posible valorar lo que se desconoce) y el modelaje (ver en otros aquello que uno
querria hacer y ser). Parafraseando a Gracia, todos iniciamos nuestra andadura
profesional y personal en una matriz llena de valores que aceptamos pasivamente, pero
podemos concebir un proyecto que incorpore y realice nuevos valores. La psiquiatria ha
estado siempre lidiando con demandas de control e intervencion. La PAAS, como hemos
visto, incorpora nuevos elementos de valor a la asistencia, tanto en sus elementos
meramente instrumentales (resultados) como en sus elementos intrinsecos (vivenciales
y relacionales). Es mas, la PAAS es un instrumento al servicio de diversos valores
intrinsecos, como la autonomia moral del sujeto, la compasion, la libertad, el ser con
otros. Formarse en su desarrollo, incorporarlo a nuestra rutina, es cultura, y puede
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formar parte de lo que conocemos como configurar el valor en “espiritu objetivo”, donde
no cabe sino ser “proactivo” (D. Gracia, 2011).

Transformar una cultura, que afecta a profesionales y también a
paciente/familiares/allegados, requiere, al menos, tres elementos:

- Los recursos personales, esto es, identificar a los pioneros, profesionales y
pacientes/familiares/allegados susceptibles, que lideraran el proceso de desarrollo y
puesta en marcha de los procesos de PAAS en psiquiatria. En ellos los procesos de
formacion continuada son imprescindibles y el intercambio que permita “pulir’ con el
contraste de la realidad, las directrices generales. Elementos como habilidades
comunicacionales, actualizacién profesional, evaluacion de la capacidad, técnicas
de facilitacion y manejo de decisiones subrogadas, deben formar parte de los
programas.

- Los recursos estructurales: Es necesario establecer guias provisionales que
planteen los elementos a planificar, siguiendo los contenidos que hemos visto en
apartados anteriores. Caben distintos modelos en funcion de que se trate de
alcanzar un objetivo modesto como la prevencion de crisis o si se trata de realizar
una PAAS. Establecer objetivos, contenidos a planificar, obstaculos previsibles y
estrategias de resolucion, debe formar parte de esta linea estratégica.

- Los elementos de seguimiento, transformacion y validacion: Conseguir difundir una
cultura supone ser capaz de revelar los valores que una determinada linea de
actuacion promueve y realiza, y conseguir que dichos valores sean asumidos por un
grupo (en este caso profesionales, pacientes y familias). Esto requiere una actitud
deliberativa permanente, una actitud proclive a modificar lo que sea necesario para
que el “traje sea a medida”.

La PAAS en psiquiatria no es una sola cosa, son miles de encuentros personales a la
busqueda de hacer posible que aquellos que padecen un trastorno no experimenten que
la asistencia que se les presta se realiza al coste de su “deber ser”.

4. Conclusiones

Las estrategias de planificacién anticipada en salud mental pueden ser una via de
encuentro puesto que pueden reflejar la importancia de la autodeterminacién y la
participacién de los pacientes y sus familias en el proceso terapéutico, la ponderacién
de los efectos de los tratamientos (no siempre asociados al bienestar subjetivo) en la
eleccion del mas deseable, o en el rechazo del mas problematico en la experiencia
compartida. En una sociedad cada vez mas proclive promover apoyos en la incapacidad,
la PAAS aporta mucho y supera la vivencia de abandono en una situacion de
vulnerabilidad. Pero sbélo podrd desarrollarse si los propios profesionales se
comprometen en la tarea, abandonando las posturas paternalistas y defensivas, para
adoptar el rol de promover una reflexion compartida. Aqui es donde el proceso
comunicativo, la deliberacion compartida, puede desarrollarse y dar lugar a la confianza
en la que se asienta la alianza terapéutica. Etica y clinica son, en este punto,
inseparables. Muy alejada queda la postura defensiva, contraria al deber ser de la
practica psiquiatrica, que aspira a acumular documentos firmados que puedan servir en
un posible litigio.
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Existen mdltiples contenidos susceptibles de una planificacion anticipada, que conviene
explorar y revisar en cada caso; pero las experiencias en otros medios sugieren que se
trata de un proceso personalizado e individual, que debe ser flexible y evolutivo, como
lo es la propia realidad clinica de las personas a las que atendemos. Es por ello por lo
que la propia historia clinica, dinamica en si misma, aparece como el mejor soporte para
una realidad compleja y cambiante, sin que ello sea incompatible con la elaboracion de
documentos de VVAA, que debe someterse a revisiones periodicas y, en todo caso, a
escrutinio tras periodos de reagudizacion de enfermedad.

La responsabilidad institucional tampoco es ajena a la PAAS, no s6lo en promover los
procesos de formacién e informacion que la faciliten, sino en asegurar la continuidad de
cuidados, la accesibilidad y los recursos necesarios para que pueda llevarse a cabo con
excelencia. Asimismo, debe asumirse la responsabilidad de llevarla a cabo, también, en
aquellas personas que tienen mas dificultades para contactar con el sistema o que
carecen de apoyos en su entorno.

No es un proceso facil, porque requiere un cambio de cultura, y eso siempre supone
tiempo, esfuerzo y que haya personas comprometidas en el liderazgo. Tiene sentido
porgue tiene que ver con personas que pueden participar en su propia recuperaciony a
guienes se reconoce su caracter Unico y prefiado de valores. Este siempre ha sido el fin
mas importante de la psiquiatria desde su lugar de conocimiento: ayudarles a ser.
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Resumen

En el pensamiento bioético de Diego Gracia cobran un especial protagonismo los confines en los que se
circunscribe la existencia humana, donde se concentran los mayores conflictos morales que en la vida del ser
humano acontecen, tales como son el aborto o la eutanasia. Para poder afrontarlos, el bioeticista propone el
método deliberativo, el cual preconiza la blisqueda de cursos intermedios de accion que persigan la realizacion
del mayor nimero de valores, procurando evitar asi cualquier tipo de confrontacion. El objetivo del presente
articulo sera la exposicion de dicho método y su consiguiente aplicacion a los problemas referidos.

Palabras clave: Confin; Ser humano; Prudencia; Deliberacion; Responsabilidad

Abstract

In Diego Gracia's approach to bioethics, the boundaries of human existence, where the greatest moral conflicts
that occur in the life of human beings, such as abortion or euthanasia, are concentrated, take on special
prominence. In order to confront them, the bioethicist proposes the deliberative method, which advocates the
search for intermediate courses of action that pursue the realization of the greatest number of values, thus
trying to avoid any type of confrontation. This article will focus on discussing this method and its consequent
application to the issues in question.

Keywords: Limits; Human being; Prudence; Deliberation; Responsibility
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Introduccion: los confines de la vida humana

El concepto de confin tiene un significado muy preciso en el pensamiento bioético de
Diego Gracia. El bioeticista parte de la consideracion de que en la clase ser humano
ningun individuo se halla de forma permanente, por lo que se hace necesario establecer
unos limites que marquen tanto su entrada en la clase como también su salida, y es que
«la vida humana tiene comienzo y tiene fin, y por tanto es una clase de la que se entra
y se sale. La entrada es el comienzo de la vida y la salida su final, la muerte» (Gracia,
1998b: 289).

Para ilustrar esta tesis, el autor se sirve de un simil bastante esclarecedor utilizando la
imagen de un ring de boxeo. Supongamos que nos encontramos frente a un cuadrilatero
en cuyo centro se suspende un gran foco que
En la clase ser humano ningtin individuo ilumina la mayor parte de su extension. Conforme
se halla de forma permanente, siendo nos vayamos aproximando hacia sus extremos, la
necesario establecer unos limites que . . .
marquen tanto su entrada como su luz que irradie el foco se ira poco a poco
salida. atenuando hasta que nos internemos por
completo en la oscuridad (Gracia, 2002: 22). Esta
misma imagen puede ser extrapolada a los confines en los que se circunscribe la
existencia del ser humano, entendiendo que aquellos individuos que se encuentren bajo
la luz del foco deberan ser incluidos en la clase ser humano, pues ese espacio iluminado
representa el tiempo durante el cual se hace manifiesta la vida que es propiamente
humana. Ahora bien, el problema surge cuando, a medida que nos vamos acercando
hasta los extremos y nos adentramos en la penumbra, observamos que existen unos
individuos que se encuentran en la entrada, mientras que otros se encuentran en la
salida. Esos espacios de penumbra suponen en si mismos espacios de incertidumbre,
que conllevan la dificultad de poder establecer con exactitud quién esta dentro y quién
fuera. Esta idea simboliza perfectamente el planteamiento que tiene el bioeticista sobre
la vida en la que se incardina la existencia del ser humano: habra individuos que,
teniendo vida biolégica, aln no tengan vida humana, y otros que, habiendo tenido vida
humana, tengan ya solo vida bioldgica, sin excluir la posibilidad de que ambas puedan
extinguirse al mismo tiempo. Asi afirma Gracia que “una cosa es tener vida y otra tener
sustantividad humana. Esto pasa al principio, y pasa también al final. La vida humana
puede perderse, y de hecho se pierde muchas veces bastante antes de que
desaparezca la vida biolégica. No comprender esto es cerrarse a la evidencia” (Gracia,
2017: 431).

Es palpable la multitud de controversias que de este planteamiento se desprenden,
debido a la imposibilidad de determinar con absoluta certeza cuando acontece el inicio
de la vida humana y cuando su final, y mas cuando el debate aparece en sociedades
pluralistas como la nuestra. Si fijamos nuestra atencion en el confin del inicio de la vida
humana, la cuestién principal en la que tanto la postura pro-life como la postura pro-
choice se oponen frontalmente es en la del estatuto del embrién: mientras que la primera
defiende que desde el momento de la concepcién el embrién debe ser considerado
perteneciente a la clase ser humano, la segunda sostiene que su inclusién acontece en
un momento posterior. De acuerdo con la postura pro-life, cualquier situacién que
conduzca a la interrupcién voluntaria del embarazo supone un crimen de lesa
humanidad, al acabar con la vida de una persona que, desde el primer momento, tiene
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la misma consideraciéon ontolégica que la de una realidad humana adulta; por el
contrario, la postura pro-choice sostiene que si el embrién no puede ser considerado
persona desde su inicio, habra de aguardarse hasta que si lo sea, tiempo en el que la
decision de la gestante serd la Unica que deberd tomarse en consideracion. En otro
orden, si nos referimos al confin del final de la vida humana y ponemos por caso el de
un individuo en estado vegetativo persistente, una pregunta podra quedar referida hasta
cuando resulta util la dispensacion en él de procedimientos terapéuticos y de cuidado:
mientras que unos se inclinarén por su aplicacién sin excepciones hasta la certificacion
de la muerte, otros propondran su retirada nada mas acontecer la muerte cerebral, sin
gque necesariamente haya acaecido la cardiopulmonar. Las consecuencias que se
deducen de estos dos planteamientos pueden desembocar, de acuerdo con el primero,
en la llamada distanasia o0 encarnizamiento terapéutico, siendo dispensadas técnicas de
soporte vital que prolongan artificialmente la vida del paciente en condiciones
deplorables, conllevando ademas la pérdida de recursos que resultan escasos y de los
gue otro enfermo podria beneficiarse; en el caso del segundo puede suceder que, en
ausencia de un diagnostico correcto, se le retiren todos los procedimientos a un paciente
que, en lugar de encontrarse en estado vegetativo persistente, lo esté en estado de
minima conciencia, donde existe la posibilidad de recuperacion.

Como podemos observar, esta claro que “nuestras decisiones sobre quién esta dentro
0 quién esté fuera son decisiones que no son de légica apodictica” (Gracia, 2015), por
lo que dichas cuestiones nunca podran ser resueltas de manera definitiva al resultar de
por si imprecisa su naturaleza, estando sujetas siempre al debate. Podremos dirimir sin
demasiada dificultad si un individuo adulto se halla dentro de la clase, pero no podremos
obrar de modo analogo cuando pongamos el foco de atencién en un embrién o en un
paciente en estado vegetativo, debiendo inquirirse si alguno de estos puede ser
considerado perteneciente a la clase ser humano, y ello debido a que en los extremos
del ring las cosas no se ven tan claras como por el contrario sucede en su centro.

De acuerdo con Gracia, para lograr abordar de
modo conveniente los conflictos que de tales
confines se derivan, no cabe en modo alguno la perspectivas, gracias al cual poder hallar
imposicién de razones emocionales, pues solo LS UINEECEEEETIE

propician la profusion de afirmaciones tajantes

que suscitan el enfrentamiento y el rechazo de las posturas opuestas, dafiando asi todos
los valores presentes en ellas (Gracia, 2001: 20). Se precisa por tal razén de un método
que favorezca el didlogo calmado y el intercambio de perspectivas, evitando con ello
cualquier tipo de precipitacion, gracias al cual poder hallar cursos 6ptimos de accion de
los que se siga la realizacién de conductas responsables.

Se precisa de un método que favorezca
el didlogo calmado y el intercambio de

Dicho esto, en las siguientes paginas repararemos en el método de la deliberacién
propuesto por Diego Gracia en su obra bioética, a partir del cual poder afrontar con éxito
todas aquellas cuestiones referidas a los confines de la vida humana. Empero, antes de
ocuparnos de él, debemos incidir en gue nos situamos en un terreno incierto y confuso
en el que debera procederse con cautela, conociendo de antemano que el objetivo que
con dicho método se persigue no es el de hallar cursos de accidn ciertos y absolutos
que valgan por siempre y puedan ser aplicados a cualquier situacion, sino el de arribar
al encuentro de decisiones razonables y prudentes que ineludiblemente deberan
atender a las circunstancias de la situacion concreta. Es por lo que Gracia repite en
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multitud de ocasiones que “la prudencia consiste en la toma de decisiones razonables
en situaciones de incertidumbre, no en situaciones de certeza” (Gracia, 2002: 20; cfr.
Gracia, 1998c: 80; cfr. Gracia, 2008a: 165), de ahi que resulte imposible decir que las
decisiones morales “son verdaderas, sino sélo prudentes. La obligacién moral no
consiste en no equivocarse, sino en actuar prudentemente. La virtud moral por
antonomasia es la prudencia” (Gracia, 2016: 33). ¢Debe llevarse a cabo una
reanimacion sin limites en un recién nacido con graves malformaciones? ¢Debe
procederse a la extraccion de organos con fines de trasplante en un paciente con
diagnéstico de muerte cerebral sin que adn haya cesado su vida biolégica? (Gracia y
Rodriguez, 2008b). Nadie tiene una respuesta categdrica a tales interrogantes a partir
de la cual poder obrar como si de una simple ecuacién se tratase, y en caso de tenerla
se estaria actuando de modo imprudente y, por tanto, irresponsable, pues toda situacion
concreta siempre estd provista de ciertas particularidades que la individualiza y
diferencia del resto.

1. El conflicto entendido como dilemay como problema

Existen dos modos de abordar un conflicto moral: como dilema o como problema. Al
interpretar un conflicto como dilema, “uno se ve enfrentado a una situacion limite que le
plantea un reto. Este reto consiste en que se ve obligado a elegir entre dos y sélo dos
cursos incompatibles de accion. Esto no significa que la persona enfrentada a un dilema
sepa cudl es la respuesta correcta. Por el contrario, la gente se encuentra por lo general
azorada ante los dilemas, porque carece de respuesta. (...) En cualquier caso, siempre
gue se nos presenta un dilema sabemos que no hay mas que dos soluciones posibles,
ambas opuestas e incompatibles entre si. S6lo una de ellas puede ser la correcta, pero
no acabamos de saber cual” (Gracia, 2000: 23; cfr. Gracia, 2009: 700-701; cfr. Gracia,
2013b: 233; cfr. Gracia, 2019a: 60).

Interpretado un conflicto como dilema, Apt,‘ma GraCi,a_ que |OS. dilemas morales S(_)n
Gnicamente dos seran los cursos de rarisimos en ética (Gracia, 2018: 5; cfr. Gracia,
accién posibles; en cambio, entendido 2020: 234), pero sucede que el ser humano tiende
como problema, supone admitir que los L . .
cursos de accion no se reducen a convertir irremediablemente los conflictos
Gnicamente a dos. morales en dilemas, aplicando con ello el principio
de economia al pensamiento, pues resulta mucho
mas facil decidirse entre dos cursos Unicos de accién que entre muchos (Gracia, 2013b:
233). Si ponemos como ejemplo el conflicto presente ante la cuestiéon del aborto,
observamos cdmo son dos los cursos extremos que de este se derivan, uno
representado por la actitud pro-life y otro por la actitud pro-choice: mientras que la
primera criminaliza cualquier situacion que lleve aparejada la interrupcién del embarazo
sustentandose en el principio de inviolabilidad de la vida humana, la segunda
simplemente lo trivializa esgrimiendo el principio de calidad de vida. Si interpretamos tal
conflicto como dilema, Unicamente dos seran los cursos de accion posibles a los que
obligatoriamente deberan adherirse sus respectivos seguidores, siempre en clara
contraposicion a aquellos que se adscriban a la postura contraria. De esta forma, la
confrontacion estd mas que asegurada, por lo que los valores presentes tanto en una
como en otra se veran en consecuencia dafiados por su opuesta, haciéndose imposible
el dialogo y el intercambio de perspectivas entre ellas. Por tanto, cabe concluir que “un
dilema siempre es un problema mal planteado porque en todo conflicto hay por lo
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general mas de dos unicos cursos de accion, que seria lo propio del dilema” (Gracia y
Pose, 2019b: 28), de ahi que haya otra manera de interpretar el conflicto moral, a saber,
como problema, pues este “ni nos dice que el conflicto tenga siempre solucién, ni que
las posibilidades a elegir sean sélo dos, ni menos que la solucion racional o razonable
sea una y la misma para todos” (Gracia, 2000: 27). Un conflicto moral no puede
abordarse del mismo modo que una ecuacion matematica, pues cada persona tiene una
perspectiva diferente de la realidad y la riqueza que esta lleva consigo es imposible de
abarcar desde un unico punto de vista. Afrontar un conflicto como problema supone
admitir que los cursos de accidn no se reducen Unicamente a dos, generalmente
entendidos como extremos, sino que entre ellos pueden vislumbrarse otros cursos
intermedios que no tienen por qué entrar en lid excluyéndose de lleno. Esa es, de
acuerdo con Gracia, la clara diferencia entre la racionalidad dilematica y la racionalidad
probleméatica: “El modo de razonar dilematico es el propio de todos los que quieren
aplicar a la ética los modos de razonar propios de la matematica, por tanto del
razonamiento especulativo o teédrico. (...) La racionalidad problematica procede de
modo sensiblemente distinto. No estd tan preocupada por la decisibn como por el
procedimiento. Tampoco esta convencida de que todo problema ético tenga solucién, y
menos que esa solucion sea una y no mas que una” (Gracia, 2004: 126-127).

Si prestamos de nuevo atencion al caso _ » .

. . . La deliberaciébn es un método cuyo
anteriormente referido, observamos como las  EEm N aREER TR RS
posibles soluciones que pueden aportarse al prudentes o responsables.
tema del aborto no tienen por qué quedar por
siempre establecidas, debiendo aplicarse de modo mecénico a cualquier situacion que
asi se presente; es mas, es preciso que no lo sean, pues la realidad va mudando
conforme acontece y con ella las formas que tiene la sociedad de interpretarla. Buen
ejemplo de ello lo tenemos en la evolucién de la legislacion espafiola en una materia
como es la despenalizacion del aborto, cuya andadura comenzé hace ya casi cuatro
décadas con la Ley Organica 9/1985, de 5 de julio, de reforma del articulo 417 bis del
Cddigo Penal, donde se despenalizaba la interrupcion del embarazo de acuerdo a tres
supuestos, hasta desembocar en el anuncio que desde el Ministerio de Igualdad se
emitié el 7 de octubre del afio 2020, con el que se pretendia eliminar del articulado de
la Ley Organica 11/2015, de 21 de septiembre, el consentimiento paterno para las
menores de 16 y 17 afios que desearan interrumpir su gestacion. Esta clara evolucion
en el derecho viene producida por los cambios existentes en la ciudadania, teniendo
presente que el derecho no deja de ser mas que un epifenédmeno motivado por los
valores insitos en la sociedad (Gracia, 1998b: 312; cfr. Gracia, 2014: 91; cfr. Gracia,
2015).

Ahora bien, deciamos mas arriba que interpretar un conflicto como problema supone
admitir que, ademas de dos cursos extremos, también existen otros que son
intermedios, cuyo establecimiento requiere de todo un proceso de deliberacion: “Los
problemas hay que enfrentarlos mediante un proceso de deliberacion. Y el objetivo de
la deliberacion no es la toma de decisiones ciertas o exclusivas sino prudentes. Distintas
personas pueden tomar decisiones distintas ante un mismo hecho y ser todas
prudentes. (...) Esta es quiza la gran tarea que todos tenemos delante (...): la necesidad
de asumir un tipo de racionalidad que permita la participacion de todos los implicados
en el proceso de deliberacién de los problemas practicos, en nuestro caso de los
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problemas morales” (Gracia, 2004: 127). Realmente es este el gran objetivo que el
método deliberativo persigue, a saber, que todas las personas implicadas queden
incluidas y participen en el proceso de deliberacion, sin que ninguna pueda quedar al
margen, impidiendo dejar asi sus decisiones en manos de otros (Gracia, 1998c: 81; cfr.
Gracia, 2008a: 166; cfr. Gracia, 2019b: 24). No obstante, y como el propio autor admite,
deliberar no es facil (Gracia y Pose, 2019b: 29), porque al ser humano le va la vida en
encontrar certezas que le hagan huir de la incertidumbre, y es por tal motivo por el que
las personas suelen interpretar los conflictos morales como dilemas, pues hacerlo de tal
modo supone tener que decidirse por un curso de accién a elegir entre dos. Por el
contrario, la racionalidad problematica no nos asegura encontrar una Unica solucion al
problema —incluso puede ocurrir que no exista—, generando tal hecho desazon y
angustia. Ahora bien, la racionalidad problematica es la Unica que garantiza atender a
las distintas particularidades y circunstancias que en la realidad acaecen, persiguiendo
realizar con esto el mayor niumero de valores en juego o, al menos, dafiar el menor
numero posible de ellos.

- Como veremos a continuacién, el método

En todo acto de decision moral han de . .
considerarse tres momentos: hechos, deliberativo supone un tremendo esfuerzo que
valores y deberes. obliga a sus participantes a tener que estar
abiertos a admitir que sus argumentos y razones
pueden llegar a estar equivocados, algo que se antoja hartamente complicado de
reconocer para el ser humano, ya que “el hombre por naturaleza es intolerante. La
tolerancia no es una cualidad natural del ser humano, es una virtud moral; es decir, a
saber escuchar al otro y saber aceptar al otro aunque diga una cosa distinta a la mia, a
€so0 se aprende, eso es todo un habito, porque eso no se tiene naturalmente” (Gracia,
2002: 24). Ello nos impele a tener que tomar en consideracion las opiniones de los otros,
contrastandolas con las nuestras, comprobando hasta qué punto nuestros propios

juicios pueden resultar coherentes y probables.

2. El método deliberativo

Ante todo, la deliberacion es un método cuyo objetivo es la toma de decisiones
prudentes o responsables (Gracia, 2019a: 177). Asimismo, el bioeticista insiste en
repetidas ocasiones en que “el procedimiento de toma de decisiones no tiene por objeto
lograr la unanimidad o el consenso, sino asegurar que todas las decisiones, aunque no
coincidan entre si, sean prudentes” (Gracia, 2016: 35; cfr. Gracia, 2013a: 76-77; cfr.
Gracia, 2019a: 177; cfr. Gracia y Pose, 2019b: 28-30). Es por lo que la deliberacién ha
de ser entendida como una técnica que permite conocer cuales son los cursos 6ptimos
de accién en una situacion concreta, llevando implicito todo un proceso formado por
varios momentos. Para llevarla a cabo, debe comenzarse “siempre por el
establecimiento correcto de los hechos y seguir luego con el analisis de los juicios de
valor que reposan sobre tales hechos. Solo tras ese proceso cabe plantearse el tema
de los deberes, es decir, de aquello que debe o no debe hacerse” (Gracia, 2019a: 45-
46).

En todo acto de decision moral han de considerarse tres momentos: hechos, valores y
deberes. Admite el bioeticista que hechos y valores van siempre unidos, aunque en
modo alguno se identifican. Sin hechos no hay valores, pues los hechos son los soportes
de los valores, al igual que todo hecho conlleva necesariamente la existencia de uno o
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varios valores (Gracia, 2013a: 42; cfr. Gracia, 1998a: 81). Por tanto, del analisis de los
hechos se dilucidaran los valores implicados y de tales valores se decidiran los deberes
que de ellos se deducen, entendidos estos como «el intento de operativizar o realizar
los valores en juego» (Gracia, 2013b: 125). En consecuencia, comprobamos que en la
deliberacién se distinguen tres momentos: un primer momento cognitivo o intelectual,
punto de partida de todo el proceso que versa sobre la deliberacién de los hechos; un
segundo momento evaluativo o emocional, en el que se delibera sobre los valores que
se hallan implicados a tales hechos; y un tercer momento volitivo o practico que es el
propiamente moral, por el que se establecen los deberes que de tal proceso de
desprenden.

Seguidamente, y atendiendo a las cuestiones referidas a los confines de la vida humana,
daremos cuenta de estos tres momentos tomando como ejemplo ilustrativo uno de los
interrogantes que actualmente genera mas controversias en nuestras sociedades
pluralistas: el del aborto. Hemos de precisar que el tratamiento que hagamos de esta
cuestion en modo alguno podra ser exhaustivo, ya que cada caso concreto esta
revestido de una serie de particularidades del que adolece irremediablemente el resto.

2.1. Deliberacién sobre los hechos

Ya sabemos que el primero de los momentos del proceso deliberativo es el de la
deliberacién sobre los hechos. Gracia entiende el hecho como aquello que es objeto de
la percepcion, lo objetivo, lo que se le impone al sujeto. Por tanto, los hechos son los
datos sobre los que debemos comenzar a trabajar, de ahi que sin la experiencia de
estos no podamos hablar ni de ciencia ni de moral, aunque estas no se reducen
simplemente a ellos: “La ciencia se expresa en formulaciones universales, y estas parten
siempre de una base empirica limitada. Lo cual significa que tales proposiciones no son
nunca ciertas sino solo probables o falsables. Esto hace que las proposiciones
cientificas hayan de someterse continuamente a revision. No hay proposiciones
cientificas de caracter absoluto. Trabajar con hechos significa manejar incertidumbre,
porque las situaciones concretas afiaden siempre a la abstraccion de cualquier teoria
cientifica un cumulo de circunstancias y previsibles consecuencias que la mente
humana nunca puede agotar. Los juicios sobre

hechos no son apodicticos sino dialécticos. De ahi  FEEEEIESIEERREE CR NI ERE e NI
| idad de delib b I fin d mediados por diversidad de factores, ya
a ne(?es' a € aeliberar sobre €llos, a 'r? € sean histéricos, culturales, linguisticos,
manejarlos del modo mas razonable posible” personales. etc.

(Gracia, 2019a: 84-85). A lo que apunta el

bioeticista es que los hechos estan irreparablemente mediados por diversidad de
factores, ya sean histéricos, culturales, linguisticos, personales, etc., pues cada persona
tiene una perspectiva diferente de la realidad: “No ve la catedral de Ledn de igual modo
quien ha estudiado arte que quien no. Y desde luego nadie la ve como quien la proyecto.
La percepcion se educa y se construye” (Gracia, 2013b: 128). Es por tal causa por la
que se hace necesario realizar una deliberacién sobre los hechos, pues el ser humano
es incapaz de agotar la multiplicidad de lo real en una Gnica descripcion, de ahi que se
afirme que toda descripcién de la realidad deba estar en continua revision.

En el caso del aborto son varios los tipos de hechos que pueden distinguirse. Si nos
referimos a los biolégicos, nos sefiala Gracia que los datos aportados por la ciencia
demuestran que “la formacién de un ser vivo es un proceso, y no puede afirmarse que
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toda la informacion esté ya presente en el primer momento, de tal manera que lo que
sucede después sea un mero proceso de maduracion y crecimiento” (Gracia, 2019a:
125). Esto es, en la formacién del embrion la informacién genética es condicién
necesaria, pero no suficiente, ya que se precisa de otra informacidon extragenética
aportada por el entorno materno. Por tal motivo, «la constitucion biolégica de un ser vivo
es un resultado que se logra a lo largo de un proceso complejo, necesitado, cuando
menos, de espacio y de tiempo. La constitucion se alcanza tras un proceso
“constituyente”. A lo largo de ese proceso va constituyéndose un ser bioldgico, que no
comienza estando ya constituido» (Gracia, 2019a: 127). A juicio del bioeticista, se hace
imposible hablar de una realidad humana plenamente constituida hasta que no finaliza
la organogénesis basica, por lo que, de interrumpirse el proceso de desarrollo anterior
a la fase fetal, no podra admitirse que se esté acabando con la vida de una persona al
no poder ser aun considerada como tal.

A los hechos biolégicos cabe también afadir otros de tipo econémico-sociales, sobre
todo referidos a la posibilidad de que puedan darse condiciones adversas que
imposibiliten a la gestante llevar a término su embarazo, al ser incapaz de vislumbrar un
futuro prospero para su hijo. También los hay de tipo cultural, como es el de postergar
una posible maternidad con el fin, por ejemplo, de progresar en una carrera profesional.

2.2. Deliberacién sobre los valores

Establecidos los hechos, debe deliberarse ahora sobre los valores que se hallan
implicados, y es que “todos los seres humanos valoran. No es posible no valorar las
cosas o0 los acontecimientos. Todo lo que se percibe, siente, piensa, etc.,
inmediatamente se valora. La valoracion es un fendmeno universal; no tiene caracter
optativo. Lo cual no significa que todos los seres humanos valoren exactamente igual
todas las cosas, 0 que compartan los mismos valores” (Gracia, 2013a: 196). Dijimos
anteriormente que los hechos sirven de soporte a los valores, pero afirmar esto no
supone admitir que sean también su fundamento: “El mundo de los valores tiene como
soporte el de los hechos. Soporte no es fundamento. Los hechos hacen de ‘soporte’ de
los valores, pero no de ‘fundamento’ suyo. El valor se fundamenta en si mismo, aunque
no puede darse mas que ‘colgado’ de los hechos. No se trata, pues, de que se funden
en los hechos, pero si de que no pueden existir sin ellos” (Gracia, 2013a: 221-222).

, Si reparamos en los hechos referidos al aborto, el

Aunque pueda parecer que la vida es un . . .
valor absoluto y todos los demas valores primero de los valores implicados que debemos
deban subordinarse a €l, ha de admitirse atender es el de la vida. Aunque a simple vista
que pueden darse excepciones. pueda parecer que la vida es un valor absoluto y
todos los demas valores deban subordinarse a él,
ha de admitirse que pueden darse excepciones en las que apostar Unicamente por tal
valor suponga actuar de modo irresponsable. ¢ Debe siempre prolongarse la vida de un
enfermo en fase terminal aunque sea insoportable para él su sufrimiento? ¢ No primaria
en este caso el valor de calidad de vida del paciente? Aunque pueda resultar paraddjico,
reconocer la existencia de excepciones al valor de la vida no supone ir en contra de la
misma: “El conflicto moral surge porque el valor vida entra en conflicto con otros valores,
lo que dificulta determinar el curso de accion correcto. (...) Tradicionalmente, la vida ha
entrado en conflicto, por ejemplo, con el valor religioso (es el caso de los martires), o
con el valor de la patria (en el de los héroes), o con la familia (el padre que trabaja en
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una mina, sabiendo que enfermara de silicosis y acortara su vida), etc. La sociedad ha
tenido muy claro a lo largo de muchos siglos que la vida puede darse por salvar otros
valores; es mas, que debe darse. (...) A los valores que tradicionalmente podian entrar
en conflicto con la vida, como la religién o la patria, hoy han sucedido otros valores, a la
cabeza de los cuales estan la libertad, la autonomia y el bienestar” (Gracia, 2019a: 132).

En el problema del aborto comprobamos como entran en conflicto varios valores. Por
un lado, el valor de la vida del embridn, y por otro, “la vida, salud fisica 0 mental de la
madre, sus condiciones socioeconémicas, la autonomia, la libertad, el bienestar, etc.
(...). Tales valores entran en conflicto en una persona determinada. (...) El conflicto
moral no es el que surge, por ejemplo, entre la embarazada y el médico. La embarazada
podré tener su propio conflicto, sobre si debe o no abortar, y el profesional también
tendra el suyo, sobre si debe o no llevar a cabo el aborto. (...) Diferentes protagonistas
tendran distintos conflictos, y es importante saber siempre de qué conflicto estamos
hablando, o quién es el que tiene el conflicto que nos ocupa. Asi, por ejemplo, el médico
puede sentirse ante un conflicto moral, aunque la paciente no tenga ninguno” (Gracia,
2019a: 132-133).

Hemos de sefialar que la existencia de conflictos y

. El momento propiamente moral es el de
es algo inherente a la naturaleza humana, no los deberes, el cual nos impele a la
llevando aparejado tal hecho la presencia de una realizacion de aquellos valores que han
baja calidad moral, sino mas bien todo lo |RaiiARER R EEEE
contrario (Gracia, 2013a: 203). La conflictividad
es un claro indicador de participacion en los procesos de toma de decisiones por parte
de los ciudadanos, por tanto, cuanta mas calidad moral, mayor conflictividad,
haciéndose esta especialmente manifiesta en un problema tan controvertido como es el
del aborto. Si atendemos al conflicto presente en la gestante, el conflicto se movera, por
una parte, en torno al respeto por la vida del embrién, y por otra, en el hecho de que el
embarazo pueda imposibilitarle “el libre ejercicio de su autonomia y la busqueda de su
maximo bienestar” (Gracia, 2019a: 133). En otro orden, si reparamos en la persona
responsable de llevar a cabo la intervencion, en esta también se hace evidente un
conflicto de valores, “dado que va a lesionar un valor intrinseco, el valor vida, bien
bioldgica, bien biografica. Ese valor podra entrar (...) en conflicto con la eleccion llevada
a cabo por la embarazada, que puede considerar incorrecta o inaceptable, pero que en
principio debe intentar comprender y respetar. La relacion clinica debe entenderse como
un proceso de deliberacién, no solo sobre los hechos clinicos sino también sobre los
valores implicados, a fin de llegar a una decisién prudente, responsable, tanto por parte
del paciente como por parte del profesional. En principio el profesional debe respetar la
eleccion de la paciente. Pero también debe proteger la vida y salud del feto. Ese es el
conflicto mas propio del profesional” (Gracia, 2019a: 133-134). En dltimo término, si el
profesional sanitario entendiera que, ante la existencia de cursos intermedios de accion,
se optara finalmente por un curso extremo con el que no estuviera de acuerdo, esta
persona podria acogerse al derecho de objecién de conciencia, debiendo derivarse a la
paciente a otro profesional que no tuviera reparos en practicar la intervencion.
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2.3. Deliberacién sobre los deberes

Una vez concluido el segundo momento del proceso deliberativo es el turno del
momento volitivo o practico, el propiamente moral, el cual nos impele a la realizacién de
aquellos valores que han sido fruto de la deliberacién, porque una cosa es el mundo de
los valores, el del deberia, y otro es el mundo del debe, el de los deberes. Los valores
nos piden su realizacién y esto “es lo propio de la ética: realizar valores” (Gracia, 2019b:
14). “No hay valor que no pida su realizacion, lo cual nos puede plantear un grave
problema: ¢y si dos valores me piden su realizacion a la vez, o estimo que la realizacién
de uno significa dafiar parcial o totalmente el otro, etc.? Esta es la situacion tipica de la
que se encarga la ética y la bioética: el conflicto de valores. La conflictividad es una
caracteristica méas de los valores. Si los valores no fueran conflictivos seria innecesaria
la ética. Si es necesario dar el paso del nivel de los valores al nivel de los deberes es
precisamente porque no siempre sabemos lo que debemos hacer en cada caso
concreto. Si algo posee la ética, es una mision practica. Porque una cosa es lo que
‘deberia ser’ y otra muy distinta lo que ‘debe ser” (Gracia, 2019b: 14). No obstante, esta
realizacion no puede llevarse a cabo sin mas, sino que precisa de justificacion, debiendo
ser argumentadas las razones de haber realizado unos valores y otros no, asi como las
consecuencias que se sigan de los mismos (Gracia, 2007: 35). Es en este momento
cuando deben identificarse los posibles cursos de accidn, entre los que habra unos que
sean extremos y otros que sean intermedios. Ya sabemos que si tratamos la cuestion
del aborto como dilema, desembocamos en dos actitudes extremas y opuestas ante el
mismo, las representadas por la postura pro-life y por la postura pro-choice. Cada una
de estas posturas opta por uno de los valores en juego: la primera por proteger la vida
del embridn criminalizando la practica del aborto
y la segunda por defender la autonomia y libertad Una vez identificados y analizados los
de la gestante trivializandolo. Como puede Sgsg’éﬁzggrs %ig}tedrg] ee?,fss Z‘Z n;?'ﬂﬁrstg
comprobarse, optar por uno de los extremos optimo.

supone lastimar el valor o valores presentes en
su opuesto. En cambio, interpretada la cuestion como problema, se reconoce también
la existencia de otros cursos que son intermedios. “Por curso intermedio entendemos
aquel que intenta proteger o promover la realizacion de todos los valores en juego, y no
solo el de uno de ellos” (Gracia, 2019a: 137). Los cursos intermedios que pueden
identificarse en el caso que nos ocupa son diversos, aunque lo primero que debe tenerse
en cuenta es evitar cualquier precipitacidn, puesto que optar por el curso extremo de
abortar “suele tomarse, en cualquier caso, en momentos de grave crisis psicoldgica de
la mujer” (Gracia, 2019a: 137). “Entre la prohibicién y liberalizacién totales, ya
identificados como cursos extremos, estan las situaciones intermedias que admiten la
interrupcién del embarazo en algunos supuestos (grave dafio para la salud de la madre,
grave malformacion fetal, violacién) o en ciertos plazos de tiempo (que en general se
ordenan, con algunas variaciones, en torno a los tres trimestres de la gestacion,
liberalizando la interrupcion del embarazo en el primer trimestre, permitiéndola solo en
algunos supuestos durante todo o parte del segundo, y prohibiéndolo en el tercero).
Cada una de estas situaciones da un curso de accion distinto, de gravedad mayor o
menor, segun la afectacion de los valores en juego” (Gracia, 2019a: 138).
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Una vez identificados y analizados los posibles cursos intermedios es momento de
deliberar cual de ellos es el curso 6ptimo, teniendo presente que el analisis “nunca
puede ser exhaustivo, ni agotar las circunstancias y las consecuencias, por lo que
hemos de contentarnos con reducir la incertidumbre hasta limites razonables o
prudentes” (Gracia, 2019a: 134). El curso 6ptimo generalmente sera uno de los cursos
intermedios, concretamente aquel que propicie la realizacion del mayor niUmero posible
de valores implicados, o en su defecto, aquel que lastime el menor nimero, en definitiva,
“aquel que tiene en cuenta las circunstancias y las consecuencias de la decisién y es
prudente” (Gracia, 2019b: 28). Sin embargo, debe tenerse en cuenta que “es posible
que dos personas distintas identifiquen como éptimos cursos de accion diferentes. El
procedimiento de toma de decisiones no tiene por objeto lograr la unanimidad o el
consenso, sino asegurar que todas las decisiones, aungque no coincidan entre si, sean
prudentes” (Gracia, 2016: 35). Incluso existe la posibilidad de que, una vez concluido el
proceso de deliberacion, se decida que el curso 6ptimo de accion sea uno de los
extremos, siendo en este caso el aborto uno de ellos, “ya que en él se sacrifica
completamente uno de los valores en juego, la vida del feto. Quiere decir esto que
siempre debe considerarse como la Ultima opcion, incluso en aguellas situaciones en
que resulte justificable, o incluso necesario, como puede ser la de grave peligro para la
vida de la madre” (Gracia, 2019a: 140). Por consiguiente, el aborto debe ser siempre
considerado un curso extremo que, en cualquier caso, requiere previamente de un
proceso de deliberacion en el que queden
Antes de elevar a definitivo el curso contemplados todos los cursos intermedios antes
optimo, debe someterse a unas pruebas de decidirse por él, por si alguno pudiera resultar
el curso 6ptimo. Empero, debe aceptarse que la
Gltima decisibn siempre recaera sobre la
gestante: “Los demas podran ayudarle, pero la decisién ha de ser, en ultima instancia,
suya. En cualquier caso, es obligacion de la sociedad el promover este tipo de analisis
de las situaciones y de resolucién de conflictos, evitando dos extremos a cual mas
pernicioso. Uno es la banalizacién de la vida de los embriones, y por tanto del aborto.
Se quita valor a lo que tiene siempre y necesariamente valor intrinseco, como es la vida
del feto. De este modo, desaparece el conflicto de valores, pero por una via que no es
correcta, la de devaluar la condicion de los embriones y los fetos humanos. Algo de esto
sucede cuando se intenta ver en el aborto un puro derecho de las mujeres, de tal modo
que éstas pueden ejercerlo como cualquier otro derecho, siempre que quieran, sin
plantearse el problema moral que todo aborto conlleva” (Gracia, 2009: 705).

de consistencia.

De acuerdo con Gracia, tan irresponsable resulta frivolizar la interrupcion voluntaria del
embarazo como criminalizar a la gestante que decide llevarlo a término, tesis
mantenidas por posturas tan extremas y opuestas como son la pro-choice y la pro-life.
Ahora bien, llevada a cabo la deliberacion y “elegido el curso 6ptimo, debe someterse a
unas pruebas de consistencia, antes de elevarse a definitivo” (Gracia, 2016: 35),
concretamente a tres:

1) Prueba de la legalidad: consiste en conocer si la decision tomada es legal o
ilegal, pues aunque el método deliberativo se dirija al analisis ético de los
conflictos morales, resulta imprudente optar por una decisién que sea ilegal.
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2) Prueba de la publicidad: consiste en preguntarse si existen argumentos
suficientes como para defender publicamente la decision tomada, haciendo
asi posible su aceptacion por el conjunto de la sociedad.

3) Prueba de latemporalidad: consiste en preguntarse si la decisién tomada seria
idéntica a la que pudiera tomarse en un tiempo posterior, sefialando asi la
necesidad de evitar cualquier tipo de precipitacién en la toma de decisiones:
“Si pensamos que la decision seria distinta en caso de que pudiéramos
retrasarla unas horas o unos dias, entonces debe revisarse, ya que
probablemente esté motivada por el miedo, la rabia, la ira, etc. Si, por el
contrario, el curso elegido como 6ptimo supera las tres pruebas, puede
elevarse a la categoria de definitivo”. (Gracia, 2016: 35; cfr. Gracia, 2011: 149-
150; cfr. Gracia, 2019a: 141, cfr. Gracia y Pose, 2019b: 28).

Finalmente, la superacion de estas tres pruebas ratifica que el curso 6ptimo de accion
elegido tras el proceso de deliberacion esta convenientemente justificado, resultando
ser, por tanto, prudente y responsable.

3. Conclusion

A lo largo de este articulo hemos demostrado como el método de la deliberacién supone
el procedimiento idéneo a partir del cual poder abordar los conflictos morales que se
desprenden de los confines en los que se haya circunscrita la vida del ser humano. Su
objetivo no es hallar cursos de accion absolutos que puedan aplicarse a cualquier
situacion concreta, sino tomar decisiones prudentes en situaciones de incertidumbre,
pues solo asi podra actuarse de modo responsable. Nadie tiene respuestas definitivas
a los problemas que acontecen tanto al inicio como al final de la vida humana, de ahi
que se precise de un método que nos guie en la forma de proceder cuando el conflicto
en el que nos encontramos nos exhorta a que lo resolvamos. No obstante, la
deliberacioén, antes que un método, supone una actitud, una actitud participativa, en la
que la disposicion que se contraiga por parte de sus participantes sea de apertura, de
capacidad para cambiar de opinién, de escuchar, de comprender, de dialogar, en
definitiva, de tolerar a aquella persona que esté frente a nosotros.

Ante el problema del aborto, tanto la postura pro-life como pro-choice mantienen una
actitud beligerante, luchando cada una por que sus valores sean los que se impongan,
lesionando en consecuencia los de su contraria. Tal forma de actuar resulta
irresponsable por parte de las mismas, pues imponen un credo al que sus seguidores
deben adscribirse ciegamente. Y es que lo contrario de una actitud beligerante es una
actitud deliberativa, donde lo que se persigue no es eliminar al contrario, sino
reconocerlo e invitarlo a deliberar para intentar arribar juntos a decisiones prudentes.

No obstante, reconoce Gracia que no es sencillo deliberar, porque la deliberacién no es
una cualidad insita en la naturaleza del ser humano, sino una virtud moral que se
consigue a través de la practica, del entrenamiento, y como todo entrenamiento requiere
de un esfuerzo al que el ser humano no esta predispuesto naturalmente. Ello
desemboca en el hecho de que la deliberacion no sea un método que se practique
mucho, surgiendo asi un gran problema, ya que si deliberar es una virtud moral que
necesita de entrenamiento, previamente debera educarse en ella. Ahora bien, ¢cémo?
¢.Dobnde? Si para que la deliberacion sea posible se precisa que los ciudadanos
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participen y puedan asi responsabilizarse de sus propias decisiones, debera antes
proveerse a la sociedad de las herramientas adecuadas para lograrlo. Pero ocurre que
a deliberar no se ensefa en los colegios ni tampoco en las universidades, por lo que su
ausencia es mas que manifiesta en nuestro sistema educativo, mas preocupado en la
imparticion de unos contenidos conceptuales centrados en educar en el triunfo y en la
competitividad —todo ello en un tiempo terriblemente limitado—, que en proveer al
alumnado de procedimientos y actitudes que le permita manejarse adecuadamente en
su dia a dia.

La ciudadania no puede quedar hoy al margen, desvinculada de las decisiones que a si
misma le competen, y con mayor motivo cuando quedan referidas a los confines en los
que se concreta su propia existencia. Problemas como el aborto o la eutanasia no
pueden quedar enclaustrados en el debate politico, utilizados como simple arma
arrojadiza mediante la cual crear confrontacién y bandos antagonistas. Es por tal motivo
por el que esta en nuestro animo el alentar desde aqui a educar en la deliberacion desde
la infancia, haciéndola extensible al resto de los niveles educativos, pues solo de este
modo seré posible una sociedad deliberativa comprometida con su presente y con su
futuro, una ciudadania, en definitiva, prudente y responsable.
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Euthanasia and the Right to a Good Death: A Legal Analysis from the
Perspective of Comparative Law
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Resumen

El presente trabajo analiza, desde de un ejercicio de derecho comparado, las implicaciones de que los sistemas
juridicos implementen mecanismos para poner fin a la vida de pacientes crénicos y si ello estd en armonia con
la proteccion a la dignidad humana como eje fundamental del derecho internacional y los derechos humanos.
Este andlisis se lleva a cabo a partir de contrastar el sistema juridico de los Paises Bajos, el cual despenalizd
el suicidio asistido desde el afio 2002, y el sistema juridico francés, que reconoce el derecho al bien morir
desde el afio 2005.

Palabras clave: Eutanasia, suicidio asistido, pacientes cronicos, derecho comparado.

Abstract

The present paper analyzes, from the perspective of comparative law, the implications of legal systems
implementing mechanisms to end the life of chronic patients and whether this is in harmony with the protection
of human dignity as a fundamental axis of international law and human rights. This is based on a comparative
analysis of the legal system of the Netherlands, which decriminalized assisted suicide in 2002, and the French
legal system, which has recognized the right to a good death since 2005.

Keywords: Euthanasia, assisted suicide, chronic patients, comparative law.
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Introduccioén

El derecho a la vida es uno de los derechos fundamentales en gran parte de las
legislaciones del mundo. Si bien es cierto que no siempre las Constituciones de los
Estados lo enuncian de manera explicita, si reconocen y protegen implicitamente esta
facultad, apelando a una postura principalmente iusnaturalista, la cual sostiene que el
ser humano goza de este derecho por el simple hecho de estar vivo.

Se considera como uno de los derechos méas importantes que posee una persona desde
el inicio de su existencia, ya que la finalidad de reconocer los demés derechos humanos
no tendria sentido si, de entrada, no se garantiza el derecho a una vida integra y plena.
Por esa raz6n, poco importa que un texto constitucional establezca o no su definicién
como tal, ya que todo el catalogo de derechos humanos que de ahi se desprenda, estara
encaminado a que el individuo -en su existencia- goce de un minimo de prerrogativas
que le permitan vivir dignamente. En sentido contrario, el derecho penal sanciona
también cualquier conducta que pudiera poner en peligro el goce de esta facultad.

Por ende, un procedimiento como la eutanasia, que tiene como fin dltimo inducir la
muerte, genera polémica, ya que algunas posturas consideran que, precisamente,
atenta contra la vida del titular de tal derecho. En contraparte, hay quienes argumentan
que la dignidad humana es una de las facultades mas importantes que implicitamente
resguarda dicha prerrogativa, por lo que la posibilidad de optar por una muerte sin
sufrimiento también deberia quedar al alcance del individuo que esta padeciendo alguna
enfermedad terminal, o en una fase muy avanzada que ya no puede ser subsanada,
que priva a quien la padezca de una vida funcional en la que pueda valerse por si mismo.

En la actualidad, varios paises siguen condenando la practica de la eutanasia incluso
en pacientes desahuciados. Sin embargo, otras naciones, como Bélgica, Paises Bajos,
Espafia, Canada, Luxemburgo, Colombia y Suecia, por mencionar algunas, han incluido
en su legislacion dicho procedimiento, buscando disminuir el malestar de un paciente
que ya no puede ser rescatado bajo la aplicacion de ningun tratamiento o suministro
médico, concediéndole asi el derecho a la muerte digna, como lo han denominado
algunos juristas. Por otra parte, paises como Francia, Austria, EUA (salvo en los estados
de Oregon, Washington, Montana, Nuevo México y Vermont) o México (salvo en Ciudad
de México) mantienen prohibida la eutanasia, pero si aprueban que el paciente rechace
el soporte vital en caso de que asi lo desee, reconociendo asi el derecho al bien morir.

En dicho sentido, en el contexto del derecho internacional existe una clara distincién
entre las implicaciones de, por un lado, despenalizar la eutanasia y, por otro lado,
reconocer el derecho al bien morir. Podriamos decir que la diferencia sustancial es la
siguiente: los estados que reconocen el derecho al bien morir entienden que por tratarse
la vida como un bien juridico salvaguardado por la ley, nadie puede disponer de ésta
salvo su titular, quien puede rechazar el soporte vital que solo dilata un deceso
inevitable, pero quedando prohibido que cualquier persona intervenga en cualquier
accion que lesione el bien juridico tutelado que es en este caso la vida.

En paralelo, los paises que si permiten la eutanasia en su territorio entienden la dignidad
humana como una caracteristica intrinseca y necesaria para el goce del derecho a la
vida, por lo que, si ésta es mermada por alguna enfermedad, se configura un caso de
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excepcion en el cual se consiente que una tercera persona intervenga para provocar la
muerte, en la légica de que ya no existen las condiciones minimas a partir de las cuales
las personas puedan disfrutar plenamente de su existencia.

Los criterios bajo los cuales los paises permiten la realizacion de la eutanasia o la
interrupcién del tratamiento médico son distintos. Para los primeros, es suficiente con
que exista un diagnéstico de una enfermedad que implica sufrimiento a quien la padece,
en tanto que, para los segundos, es indispensable tener la certeza de que el paciente
se encuentra en una situacion terminal que desembocara inevitablemente en la muerte.

El propésito de este analisis, por tanto, es contrastar dos sistemas juridicos en lo que
compete a su aproximacion legal a la eutanasia y al derecho al bien morir. La
comparacion se hara entre el sistema juridico de los Paises Bajos, pionero en el tema,
que el afio 2002 aprobd la Ley de Verificacion de

la Terminacion de la Vida a Peticién y Suicido Desde el punto de vista juridico hay que
Asistido, y la Ley de los derechos de los enfermos [ e S e C e

. . . eutanasia y el reconocimiento al derecho
y de las personas al final de la vida del sistema RS

juridico francés, una norma que sin despenalizar
la eutanasia, si reconoce el hasta ahora
denominado “derecho al bien morir’, de modo que los pacientes en situaciones de salud
criticas puedan solicitar a los médicos de cabecera que se les deje de suministrar los
tratamientos que estan retrasando una muerte segura.

Clasificacién: eutanasiay derecho al bien morir

Para la Real Academia Espafola, la eutanasia se define como “Intervencién deliberada
para poner fin a la vida de un paciente sin perspectiva de cura / Muerte sin sufrimiento
fisico” (RAE, s.f., definiciébn 1y 2). Por su parte, la Asociacion Médica Mundial, en su
Declaracion sobre la Eutanasia y el Suicidio Asistido con Ayuda Médica, considera
eutanasia “...los casos en que, por peticion voluntaria del paciente con capacidad de
decision, el médico permite deliberadamente que un paciente ponga fin a su vida al
prescribir o proporcionar sustancias médicas cuya finalidad es causar la muerte.” (AMM,
2019: 1)

Dentro del contexto del derecho internacional, es importante destacar que “el concepto
legal de muerte ha cambiado con el tiempo y que no es uniforme. La situacion del
concepto médico de muerte es mas compleja desde el punto de vista ético, porque
agrega dos dimensiones que no existen en la ley: su necesidad y su oportunidad.”
(Pérez Tamayo, 2002: 23)

Aunque no hay como tal un consenso universal respecto a una definicion de la eutanasia
y los diversos procedimientos o técnicas para llevarla a cabo, generalmente se acepta
la siguiente clasificacion, que engloba tanto el derecho al bien morir como las técnicas
del suicidio asistido: “eutanasia por accion” o “por omisién”. La eutanasia por accion
tiene lugar cuando un médico interviene intencionalmente en el proceso de poner fin a
la vida de un paciente, mientras que se considerara eutanasia por omision cuando el
médico Unicamente deja de administrar los medicamentos o el tratamiento que atrasan
el deceso del paciente (dejar morir o bien morir).
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También se suele clasificar la eutanasia en directa e indirecta. En la eutanasia directa
se adelanta la muerte del paciente con tal de evitarle los dolores y agonias que podria
suponerle tal proceso. A su vez, la eutanasia directa es divida en otros dos tipos: activa
y pasiva. La activa es semejante a la eutanasia como accion, puesto que el médico
administra farmacos al paciente con los que se pretende provocar la muerte de éste. En
la eutanasia pasiva encontramos el equivalente a la eutanasia por omision, dado que
aqui el médico simplemente interrumpe el tratamiento que mantiene con vida al
paciente.

Por dltimo, la llamada eutanasia indirecta consiste en que se llevan a cabo
procedimientos que pueden desembocar con la muerte como efecto secundario vy,
aungue en este caso el deceso se produce de manera accidental, sigue considerandose
dentro de la clasificacion, ya que tales intervenciones médicas se le realizan a un
paciente terminal con la finalidad de disminuir los malestares inherentes a su condicién,
procurando brindarle la mejor calidad de vida mientras se produce su defuncién.

El jurista Diego Valadés aclara que “para el derecho comparado, son cuestiones
distintas ser auxiliado para prescindir de la vida o ser objeto de suspension de un
tratamiento por voluntad propia o de un tercero” (Valadés, 2008: 13), por lo que la
distincion entre eutanasia activa y pasiva es importante en el derecho internacional.

La afirmacién anterior resulta relevante pues, si nos basamos en las distinciones
previamente mencionadas, se puede sefialar que la denominada eutanasia directa-
activa, o también eutanasia por accidén, esta penalizada en la mayoria de las
legislaciones del mundo, con significativas excepciones como Luxemburgo, Bélgica y
Paises Bajos. La estudiaremos en el caso de la Ley de Verificacién de la Terminacion
de la Vida a Peticidén y Suicido Asistido de los Paises Bajos. Por su parte, la eutanasia
directa-pasiva, 0 eutanasia por omision, que es un reconocimiento del derecho al bien
morir, es aceptada en muchos paises, entre ellos Francia, que de igual modo
analizaremos a través de la Ley de los derechos de los enfermos y de las personas al
final de la vida.

Es razonable afirmar que en un contexto en que se privilegie la proteccibn mas amplia
a los derechos humanos, toda persona deberia tener derecho a la atencién médica
necesaria, de modo que en dicho sistema a nadie se le negara la posibilidad de decidir
cdmo morir evitando el sufrimiento fisico-emocional que implica una enfermedad de esta
naturaleza. En la otra cara de la moneda, los detractores, reticentes a la
despenalizacién, argumentan que la eutanasia, al implicar una clara intencion de acabar
con la vida, debe seguir considerandose un tipo de homicidio.

Marco del Derecho a la Vida

Irbnicamente, los argumentos tanto para apoyar la eutanasia como para desacreditarla
parten del mismo fundamento juridico: el derecho a la vida. A partir de las diversas
interpretaciones que se hacen de tal derecho, se plantea el problema de si la eutanasia
lo esta violando, o si, por el contrario, esta protegido por la dignidad humana que
intrinsecamente se desprende de él.

El Derecho a la Vida es enunciado en el articulo 3° de la Declaraciéon Universal de los
Derechos Humanos. El articulo 5° puede utilizarse también para justificar la
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despenalizacién de la eutanasia, puesto que enuncia que “nadie sera sometido a
torturas ni a penas o tratos crueles, inhumanos o degradantes” (ONU, 1948). Si bien es
cierto que, en el caso de un paciente que padece una enfermedad, el dolor y el
sufrimiento no son infringidos intencionalmente, sino que estan provocados por causas
meramente naturales, el mismo articulo da a entender que nadie en ninguna
circunstancia debe estar sometido a padecimientos que degraden su condiciéon humana,
por lo que la decision de transitar de la vida a la muerte sin sobrellevar tales molestias
también deberia ser algo valido conforme a esa interpretacion.

Dado que las leyes de los paises que se estdn comparando en esta investigacion
pertenecen al continente europeo, es oportuno también mencionar los articulos que
resguardan el derecho a la vida en la Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién
Europea. El Titulo Primero, a lo largo de sus 5 primeros articulos, versa sobre la dignidad
humana, el derecho a la vida, el derecho a la integridad humana, la prohibicion de la
tortura y las penas o tratos degradantes. En este Titulo podemos encontrar argumentos
tanto para respaldar como para desacreditar la eutanasia.

En las constituciones de Francia y Paises Bajos ho se encuentran como tales
definiciones de derecho ala vida, pero la manera en que estan redactados sus catélogos
de derechos humanos permite entrever que su proteccion se configura con el fin ultimo
de proteger la integridad de la persona durante su existencia, quedando implicitamente
protegido asi el derecho a la vida. El mero hecho de vivir hace al individuo titular de los
derechos humanos y, a su vez, estos buscaran resguardar su dignidad humana para
gozar plenamente de su existencia.

Eutanasia: Ley de Paises Bajos

Paises Bajos fue la primera nacion del mundo que legaliz6 la practica de la eutanasia
con la ley que entr6 en vigor en 2002. De hecho, estados como Colombia, Bélgica y los
propios Paises Bajos, por ser pioneros en el tema, se han tomado como referentes para
marcar la pauta en lo que se refiere al panorama legal del suicidio asistido y la eutanasia
en el mundo.

Tratandose de la eutanasia, “un aspecto relevante es que el mayor desarrollo proviene
de la actividad interpretativa de los tribunales. En algunos casos, la legislacion ha
precedido a la accién de tribunales, pero ha sido mas frecuente que los cambios
sustanciales hayan procedido de las decisiones jurisdiccionales” (Valadéz, 2008: 12).

De hecho, la mencionada Ley de los Paises Bajos fue consecuencia de una serie de
Estados como Colombia, Bélgicaly Paises resoluciones jgdiciales po_r_parte de la Corte
Bajos son considerados referentes Suprema de dicho pais iniciadas en el afio de
mundiales en lo que se refiere al 1984, cuando se decidi6 que el médico que

practicara una eutanasia podia aducir la fuerza

mayor para no ser sancionado, puesto que la
prohibicion del suicidio asistido entraba en
conflicto con la obligacion de aliviar el sufrimiento, ambas previstas en su Cédigo Penal.

Aungue en ese momento se siguié6 manteniendo la prohibicién de la eutanasia en el

respectivo texto penal, el criterio de su mas Alto Tribunal abrié la puerta a que se

realizara esta practica a pacientes terminales y como ultimo recurso, sin responsabilidad
para el médico.

panorama legal del suicidio asistido y la
eutanasia.
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A partir de esa experiencia, el gobierno elaboré un informe respecto a la practica de la
eutanasia, lo que derivé en que se reglamentara su realizacion en aquellos casos
excepcionales conforme al criterio anteriormente aludido. De cualquier manera, los
médicos que la practicaran no estarian eximidos de seguir un procedimiento y de
informar a las autoridades de salud.

No obstante, durante los siguientes afos llegaron a la Corte Suprema de los Paises
Bajos diversos asuntos que terminarian por flexibilizar los limites infranqueables
inicialmente establecidos, de manera que la “fuerza mayor” dejara de ser un requisito
indispensable para poder optar por el suicidio asistido. Fue asi como se termino
sustituyendo el razonamiento inicial por el siguiente: en primer lugar, se determiné que,
en ciertos casos, la eutanasia también se podria realizar a pacientes que no
necesariamente estuvieran en una situacién terminal incurable y, en segundo lugar, que
los padecimientos no debian ser forzosamente fisicos, sino que podian ser también
psiquicos.

Una vez que la labor jurisdiccional desemboco en dichos criterios, aunado al hecho de
gque la eutanasia, al estar reglamentada, se realizaba en la practica, la consecuencia
natural fue legalizarla formalmente y asi fue como en el afio 2000 el Parlamento
(Camara Baja) aprobd la propuesta de Ley de Verificacion de la Terminacion de la Vida
a Peticién y Suicido Asistido, la cual también fue ratificada por la Camara Alta, entrando
asi en vigor en abril de 2002.

Uno de los aspectos novedosos de esta ley es que terminé por modificar el Codigo Penal
de los Paises Bajos de manera que, aun cuando el suicidio auxiliado seguia tipificado
como delito, se incluia la “eximente de responsabilidad” siempre y cuando se practicara
conforme a las circunstancias establecidas en la ley. Ademas, en caso de sospecharse
de que el médico pudiese haber cometido el delito sin que se configurase la eximente
de responsabilidad, la carga procesal la pasaba a tener el Fiscal, quien debia demostrar
que no se habian reunidos los requisitos de excepcionalidad planteados. Otro cambio
importante que trajo consigo la promulgacién de tal norma fue que se les dio pleno valor
legal a los documentos de “voluntad anticipada” firmados por los pacientes estando aun
en pleno uso de sus facultades mentales.

La Ley de Verificacion de la Terminacion de la Vida a Peticion y Suicido Asistido se
funda en el principio del laicismo y la defensa de la autonomia vital de las personas,
expresada en derechos tales como la dignidad, la informacion y la libertad de creencias.
Curiosamente, la ley no aporta ninguna definicion de eutanasia, ya que se limita a remitir
al tipo penal de suicidio auxiliado recogido en el Cédigo Penal, cuyo eximente de
responsabilidad establece que si el acto es llevado a cabo por un médico, no se
considerard delito siempre y cuando siga el procedimiento establecido en la referida ley.

Al igual que con el caso del aborto, por mencionar otro tema similar que tiene
implicaciones con el derecho a la vida, la manera en que los estados han permitido su
ejecucion dentro de su derecho interno ha venido de la mano de la despenalizacion de
dicha préactica en forma de excepcién, no equiparandolo con un derecho en si.

La ley establece algunas circunstancias para que dicho procedimiento pueda ser
aplicado sin que el médico se vea sujeto a un proceso penal. Tales condiciones son:
que el paciente sea mayor de edad, que tenga conciencia al momento de hacer dicha
peticién, y que ésta sea voluntaria, sin que haya presion externa. La norma también
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hace énfasis en que el paciente debe encontrarse en una condicion precaria, sometido
a dolores fuertes y sufrimiento constante e insoportable (originado por una enfermedad
incurable o un accidente) que no pueda ser evitado por ningln tratamiento médico.
Razonablemente, reserva la realizacion de este procedimiento a la profesion médica, de
manera que solo lo pueda llevar a cabo un profesional de la salud.

Algo importante respeto al contenido de la ley es que no especifica que el paciente se
encuentre en un estado terminal o afectado de una enfermedad crénica, pero si
puntualiza que tal condicion debe ser causada por una enfermedad grave o algun
accidente. Ello es consecuencia de la interpretacion de los tribunales pues en las
primeras resoluciones judiciales relacionadas con la eutanasia se considerd que la
condicion de “enfermo terminal” era necesaria para que pudiera tener lugar el suicidio
asistido. Dicho razonamiento fue sustituido por la propia Corte Suprema, dejando firme
gue el Unico requisito indispensable era que se

La ley de Paises Bajos establecio acreditara que el paciente padeciera dolores
e B NEESEERC BRSNS  insoportables sin un diagndstico de recuperacion

suicidio asistido se pudiera aplicar sin ., L.
que los médicos se vieran sujetos a un favorable. Otra cuestion polémica es que la norma

proceso penal. deja abierto cierto margen de interpretacion, de

modo que la eutanasia no se encuentre reservada

exclusivamente a quienes soportan dolores somaticos, sino que también queda al

alcance de pacientes psiquicos, respetandose asi el criterio del mas Alto Tribunal del
pais.

Algunas de las disposiciones que mas llaman la atencién son las contenidas en el
Articulo 2, el cual deja abierta la puerta para que los menores de edad puedan solicitar
el suicidio asistido en determinadas circunstancias. El inciso 2) de dicho Articulo permite
regular las directivas anticipadas tratdndose de menores de edad, como puede ser la
voluntad de algun menor con al menos 16 afios cumplidos, para que el médico realice
la eutanasia cuando se determine que el paciente se encuentra en un estado incurable
de salud y que, aunque carece de cognicién para tomar una decision en tales momentos,
si exista certeza de que estando consciente habia expresado su deseo de terminar con
su vida en dicha situacion.

Por su parte, el inciso 3) determina que se podra realizar una eutanasia a un menor de
edad que cuente con 16 afios cumplidos al momento de solicitarlo, siempre y cuando
los padres o tutores participen en la toma de la decisién, mientras que el inciso 4) indica
gue, tratandose de menores de 12 hasta los 16 afos, se realizara exclusivamente con
el consentimiento de los padres o tutores.

En el Capitulo Il se establecen Comisiones Regionales de Verificacion para regular y
supervisar la aplicacién de la ley, indicando como deben estar compuestas tales
comisiones (que incluyen a médicos, abogados y gente involucrada en organizaciones
de enfermedades terminales) y cdmo deben llevar a cabos sus actividades.

La ley da cierto protagonismo a los profesionales de la salud en algunas de sus
disposiciones, ya que, para que el procedimiento de eutanasia proceda, debe emitirse
un dictamen por parte de un segundo médico ajeno al proceso del paciente y que,
ademas, esté especializado en el area de la enfermedad padecida.

Se hace mucho énfasis en que sea el médico de cabecera del paciente quien le
practique la eutanasia, con el fin de que haya un seguimiento por parte del mismo
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profesional desde el diagnostico terminal hasta el momento del deceso. Sin embargo,
esto no es forzoso, ya que los mismos tribunales del pais han reconocido el derecho de
los médicos a la objecion de conciencia, de manera que éstos no estan obligados a
llevarla a cabo si se opone a sus creencias personales.

Por ultimo, y esto tiene implicaciones en cuanto a las obligaciones de las aseguradoras,
la normativa relativa a la materia no considera que el deceso por suicidio asistido pueda
equipararse a la causa de muerte natural (a diferencia de otros paises que también
permiten esta practica, como Bélgica, que si lo contemplan de esa manera). La Ley
Reguladora de los Funerales, la cual también fue modificada a raiz de la
despenalizacién de la eutanasia al estar concatenada con la misma, establece que el
médico deber& emitir un informe estableciendo la causa del fallecimiento.

Derecho al bien morir: Ley de Francia

A diferencia de los Paises Bajos, el sistema juridico francés se ha visto un tanto renuente
para despenalizar el suicidio asistido, puesto que la Ley Leonetti, aprobada en 2005 y
antecedente directo de la ley ahora vigente, no lo despenalizaba ni validaba. Sin
embargo, desde ese momento se establecieron razonables prerrogativas de derechos
a los enfermos, entre los que se encontraba un restringido acceso a la eutanasia directa
pasiva, reconociendo asi el “derecho a una muerte digna”.

La Ley Leonetti, lamada asi por tratarse de una iniciativa del diputado conservador Jean
Leonetti, fue aprobada el 22 de abril de 2005 con un amplio apoyo del Gobierno,
logrando ademdas una mayoria apabullante en el Congreso. Dicha norma constaba
Unicamente de 15 articulos, de los cuales 12 modificaban sustancialmente al Cédigo de
Salud Publica Francés y los otros 3 al Cadigo de Accion Social y Familiar.

Con esta ley el sistema juridico francés se decanta por concebir el derecho a la vida
como un bien juridico que debe ser resguardado
En Francia, la Ley Leonetti, aprobada por el Estado hasta sus Ultimas consecuencias,
zglzggiieﬁ?”;c'; '?daetr’;%?]gm;a ‘S:f: por lo que -en el contexto de un padecimiento
muerte digna’, sin despenalizar la terminal- solo su titular puede decidir en qué
eutanasia. momento interrumpir el tratamiento que lo
mantiene con vida. Sin embargo, bajo ninguna

circunstancia podra solicitar que un tercero intervenga o le proporcione los elementos
que le provoquen la muerte. Consecuentemente, lo que la ley reconoce es el “derecho
a una muerte digna” y sin padecimiento, pero se muestra reticente a despenalizar la

eutanasia, como se mencionaba explicitamente en la ley.

Esta norma, desde su concepcion, reconocid la autonomia vital del paciente,
estableciendo que “ningin acto médico ni tratamiento podra practicarse sin el
consentimiento libre y con conocimiento de la persona, el cual podra ser retirado en
cualquier momento” (Ley Leonetti, 2005, Articulo L1111-4). Por mas que permitia al
paciente interrumpir un tratamiento sin responsabilidad para el profesional a cargo, dicha
regulacion era a su vez muy restrictiva pues, en principio, tenia como sujeto facultativo
al médico y no al enfermo.

Una de las restricciones incluidas en la ley es que independientemente de que el
paciente estableciera interrumpir su tratamiento, la Ultima palabra la tendria su doctor
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de cabecera, que debia seguir el procedimiento colegial que establece el Cddigo
Deontologico Médico Francés para determinar si procedia o no la interrupcion.

De igual manera, el texto introducia las voluntades anticipadas, que podian hacer valer
los pacientes en caso de que desearan optar por la finalizacion de un tratamiento. Sin
embargo, a diferencia de la legislacion de los Paises Bajos, la Ley Leonetti no
consideraba estas disposiciones vinculantes, pues independientemente lo manifestado
por el enfermo, era el médico de cabecera quien ponia en marcha el procedimiento. Por
lo que, aunque estos instrumentos no obligaban a los profesionales de la salud, si
constituian un requisito previo caso de que el médico conviniera en suspender el
tratamiento.

Como se puede advertir, uno de los inconvenientes de la ley consisti6 que mas que
poner sobre la mesa la validacion de un derecho al bien morir, lo que se plantedé mas
bien fue legitimar la prohibicion de la “abstencion terapéutica”. Aunque la promulgacién
de esta norma inicié una discusién relevante en el pais concerniente a la salud publica,
su regulacion tan restrictiva de la materia termind por no resolver del todo la
probleméatica de los padecimientos que sufrian los enfermos que se encontraran en una
situacion terminal o critica.

Desde su promulgacion en 2005, la Ley Leonetti no habia generado litigiosidad alguna,
hasta el emblematico caso Vincent Lambert en 2013, gracias al cual quedaron
expuestas algunas carencias, lo que terminaria por impulsar la promulgaciéon de su
sucesora: la Ley de los derechos de los enfermos y de las personas al final de la vida.

Si bien es cierto que desde antes el Congreso francés se habia planteado modificar el
texto original, la trascendencia del caso Lambert fue tal que termind por suscitar la
discusion de la nueva ley. Dicho caso, que terminé en el Tribunal de Estrasburgo, dio
lugar a una resolucion judicial que desencadend resoluciones embleméaticas en el
campo de la bioética y la biomedicina, siguiendo la linea de casos contemporaneos
relevantes como el de Karen Quintan en Estados Unidos, el caso Anthony Band de
Inglaterra y el caso Enluana Engaro de Italia. Vale la pena adentrarse en los pormenores
del caso Lambert, ya que su trayectoria procesal influyd en el contenido de la Ley de los
derechos de los enfermos y de las personas al final de la vida, ahora vigente y que
terminé por sustituir a la Ley Leonnetti.

En 2008, tras un accidente de trafico, Vincent Lambert sufrié un grave traumatismo que
le dejo tetrapléjico, impidiendo que pudiera ser autosuficiente el resto de su vida y
dejandole en un estado critico permanente. Ello ocurrié sin que hubiese formulado
documento alguno de voluntad anticipada. Por lo que, en 2013, tras 5 afios en estado
vegetativo, el médico de cabecera determind que al no existir posibilidad alguna de
recuperacion y ante la pérdida del estado de conciencia del paciente, se cumplian los
requerimientos previstos en el Cédigo Deontolégico Médico Francés para iniciar el
procedimiento de interrupcion de un tratamiento que estaba prolongado artificialmente
su vida, asi como para suspender su alimentacion y reducir la hidratacion.

Aungue dicha decision fue respaldada por la esposa de Lambert, los padres y parientes
consanguineos la impugnaron argumentando que la suspension de la alimentacion e
hidratacion era contraria a la proteccion de la vida como derecho fundamental. Durante
toda la secuela procesal se discutieron cuestiones concatenadas de gran interés, a partir
de las cuales se analiz6 la Ley Leonetti en profundidad: entre ellas, el hecho de dilucidar
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la intencion de Lambert sin haber dejado un documento de voluntad anticipada, el cbmo
solventar que no hubiese designado a una persona de confianza para tomar la decision,
toda vez que la familia de Lambert se encontraba dividida respecto a suspender o no el
tratamiento, y el determinar si los testimonios aportados por sus conocidos podian ser
incorporados como prueba plena para dictar un fallo.

Pero, por sobre todo, quiza el razonamiento mas importante vino fuera del ambito del
derecho interno francés, una vez que el asunto llegé al Tribunal Europeo de Derechos
Humanos, en donde se cuestiond la validez de que el sujeto facultativo fuera el médico
y no el paciente, dado que la ley estaba concebida para evitar la obstinencia terapéutica,
pero sin reconocer al paciente su derecho al bien morir cuando, en ausencia de un
pronéstico terminal, el paciente se encontrara en una condicion de sufrimiento
permanente que menoscabara su dignidad humana.

En dicha resolucion el Tribunal de Estrasburgo analizé la Ley Leonetti a la luz del
Convenio de Oviedo sobre Derechos Humanos y Biomedicina, afirmando que
desentrafiar la voluntad del paciente no es
suficiente, porque la interrupcion del tratamiento
derecho a “dejar morir” y la “sedacion debe quedar sujeta a otras condiciones, en
permanente”. especial que el tratamiento no sea en el mejor
interés del paciente, solventandose asi el conflicto

juridico de la ausencia de voluntades anticipadas.

La nueva ley francesa de 2016
reconoce, entre otros aspectos, el

Este fue el criterio mas importante que terminaria por cambiar el paradigma sobre el
cual se construyd la Ley Leonetti y que condujo a la nueva ley vigente de 2016, pasando
de un modelo en el cual la determinacion de interrumpir el soporte vital correspondia al
médico, a otro en el que la autonomia de la voluntad del paciente es el eje central de la
toma de decisiones, y a falta de ésta se procede conforme a su mejor interés.

Mas alld de ese cambio sustancial, la Ley de los derechos de los enfermos y de las
personas al final de la vida de 2016 mantuvo gran parte de la original promulgada en
2005, de la que cabe destacar algunos aspectos relevantes. En el articulo 2 se
identifican la nutricion y la hidratacion como tratamientos, de ahi que, para efectos de
evitar el encarnizamiento terapéutico, se considere legal su interrupcién cuando
Unicamente tienen como fin retrasar el fallecimiento.

A raiz del criterio alcanzado a partir del Caso Lambert, se establecio que las voluntades
anticipadas de los pacientes serian vinculantes, aunque se mantuvo la temporalidad de
su vigencia en 3 afos. En ausencia de estos documentos, se clarificé el papel que
tendria la persona de confianza designada, cuyo testimonio prevalecera sobre cualquier
otro al momento de tomar decisiones de tal indole.

Hay que aclarar que la misma ley restringe la interrupcion del soporte vital a los casos
de enfermedad grave, incurable y cuyo pronéstico sea una muerte inevitable a corto
plazo. Esto sigue siendo cuestionado por algunos sectores, ya que implica que solo los
pacientes desahuciados podran ejercer su derecho a optar por una muerte digna, en
tanto que en aquellos que, aun padeciendo una enfermedad incurable y que implique
igual sufrimiento, no sean confirmados como terminales, no se podra hacer.

No obstante, si busca evitar el malestar del paciente que rechaza seguir el tratamiento,
que debera permanecer sedado hasta que la muerte se produzca. La ley enuncia que
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“en este caso, el médico salvaguardara la dignidad del paciente moribundo y asegurara
la calidad de su vida mediante la administracion de paliativos” (Ley Leonetti, 2005,
Articulo L1111-7). Con esto, la ley reconoce el derecho a “dejar morir’ y la “sedacion
permanente”, de modo que el paciente pueda transitar de la vida a la muerte sin
prolongar el proceso, de modo cémodo y libre de la mayor cantidad de dolores posible.

Conclusiones

Como se ha podido apreciar a lo largo del estudio, la terminacion de la vida en pacientes
cronicos es un asunto que los Estados han buscado regular de maneras diversas. El eje
comun en el cual todas estas naciones convergen es el siguiente: preservar la dignidad
humana hasta el momento de la muerte.

Tratdndose de una cuestion tan subjetiva en la que intervienen diversas posturas, tanto
cientificas como de indole personal, no podemos decir que haya una respuesta correcta
0 incorrecta. Si acaso se pueden exponer las virtudes y desventajas que implica la
despenalizacién de la eutanasia y el reconocimiento del derecho al bien morir,
contrastandolos entre si.

Independientemente de sus diferencias, lo que tienen en comun las leyes analizadas es
gue buscan, cada a una a su manera, evitar el sufrimiento del paciente terminal, si bien
es cierto que la de Paises Bajos es mas drastica que la francesa. También se puede
destacar el hecho de involucrar a la profesiéon médica, ya sea reservando a los médicos
el monopolio a la practica de la eutanasia, en el primer caso, o la administracién de
cuidados paliativos hasta el momento de la muerte, en el segundo.

Es comprensible por qué las naciones han sido un tanto meticulosas al momento de
instrumentar estos mecanismos en su ordenamiento juridico, ya que si se entiende el
elevado valor que tiene la proteccién del derecho a la vida en las legislaciones de todo
el mundo, es razonable que al establecer un derecho que, intrinsecamente, reconoce
una facultad para ponerla fin o dejar de preservarla, los paises han tenido que avanzar
a pequefos pasos, permitiendo que la realidad y el contexto de la bio-medicina acabaran
por permear en los sistemas juridicos. Ello, incluso en el caso de un pais pionero en el
tema como lo son los Paises Bajos, ya que desde la primera sentencia en que se ordend
permitir la eutanasia en un caso de fuerza mayor hasta la promulgacion de la ley
transcurrié un periodo de 18 afios.

De hecho, si analizamos la trayectoria de los paises documentados en este trabajo, es
facil entender el importante papel que tuvo la jurisprudencia para reconocer formalmente
estas facultades en la ley, ya que las resoluciones a cargo de los tribunales hicieron un
ejercicio de interpretacion, dotando de contenido al derecho al bien morir, de manera
gue no se entendiera como opuesto al derecho a la vida, sino como acorde a la dignidad
humana como fin dltimo de éste.

Es complicado concebir que un sistema juridico que tenga al derecho a la vida como
centro de los derechos humanos, a su vez reconozca la facultad de ponerla fin, pero es
necesario entender que, asi como la medicina tiene sus propios limites cuando es
incapaz de curar ciertas enfermedades, de igual manera, en el campo del derecho y
tratdndose de pacientes en estado terminal, llega el punto en que el mismo padecimiento
hace imposible que se sigan garantizado las condiciones minimas intrinsecas a la
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dignidad humana, por lo que la voluntad del paciente debe ser suficiente para transitar
a la muerte de la manera mas plena que las circunstancias le permitan, lo cual legitima
procedimientos como la eutanasia o la interrupcion del soporte vital.
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La actual pandemia ha abierto viejos temas y situado en primer plano otros. Uno de los
principales es el de la viabilidad de nuestro actual modelo de desarrollo. ¢Es
sostenible? ¢Qué cambios resultan preceptivos de cara al futuro? Para analizar este
tema se ha celebrado el jueves, 10 de marzo de 2022, el XXIIl Ateneo de Bioética con
el titulo “Etica y economia, el modelo de desarrollo a examen”. Repartidos en dos
mesas, en la primera, titulada “Desarrollo sostenible”, han participado D. José Antonio
Alonso, Catedréatico de Economia Aplicada de la Universidad Complutense de Madrid,
y D. Alfonso Novales, Académico de la Real Academia de Ciencias Morales y
Politicas. La segunda mesa, titulada “De la economia a la ética”, lo han hecho D.
Jesus Conill, Catedratico de Filosofia Moral y Politica de la Universidad de Valencia, y
D. Diego Gracia, Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud.

La primera ponencia, titulada “Objetivos de desarrollo sostenible: disefio, situacién
actual y perspectivas”, estuvo a cargo de D. José Antonio Alonso. Su intervencion gird
en torno a cuatro puntos. Comenzo haciéndose cuestion, en primer lugar, del
compromiso moral hacia una mayor equidad internacional. El desarrollo supone una
mejor distribucién de las oportunidades de progreso para las sociedades y para los
pueblos, y, por tanto, considera que es importante preguntarse por las bases de ese
compromiso moral. En segundo lugar, aludi6 a la Agenda 2030, analizando sus
novedades respecto a otras agendas internacionales surgidas desde el final de la
Segunda Guerra Mundial. En tercer lugar, hizo un balance de lo logrado hasta aqui,
incidiendo también en las insuficiencias y en el camino que queda por recorrer. En
cuarto y ultimo lugar, aludio a algunas perspectivas de futuro.

Intervino en segundo lugar D. Alfonso Novales con la ponencia titulada “Elementos
para un crecimiento sostenido”. En ella sostuvo que el modelo de crecimiento que
habiamos tenido estaba agotado. Se trataba de un modelo basado en la idea de que
los paises pobres eran sencillamente paises que tenian baja renta y que lo que habia
que hacer era elevar su renta. Sin embargo, desde al menos el informe “Los Limites
del Crecimiento”, se viene llamando la atencion sobre la inconsistencia del crecimiento
indefinido. De hecho, en el dltimo informe del Comité Internacional de Observacion del
Cambio Climatico queda nuevamente claro que el modelo de crecimiento no tiene
cabida. Por eso no resulta sorprendente, dijo Novales, que la Agenda 2030 y los
Objetivos de Desarrollo Sostenible hayan ido evolucionando hacia una idea de
desarrollo que ya se aparta definitivamente de esta concentracion tan exclusiva en el
crecimiento.

D. Jesus Conill intervino en tercer lugar. Con su ponencia titulada “Por una economia
ética” quiso mostrar explicitamente el transito de la economia a la ética. Constato,
ademas, que todos los conceptos que expusieron los anteriores ponentes eran en
buena medida ético-econdmicos o econdémico-éticos. Por lo tanto, lo primero que
comenzé diciendo fue que en la entrafia misma de la economia estaba la ética. A
muchas personas, tanto profesionales como no, esta idea les produce una sonrisa,
segun coment6. No asi a los economistas (ponentes) que acababamos de escuchar,
segun matizé. Pero insisti6 en que existe todavia una concepcién de la economia
separada de la sociedad, incluso perjudicial para los individuos. Criticé pues la
existencia de este prejuicio ideoldgico, sobre todo en cierto sector de la poblacién, y
por eso fue ese el contexto en el que quiso situar su ponencia.
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Cerr6 la ronda de intervenciones D. Diego Gracia, que incidié en una palabra que le
parece clave; la palabra valor. Por eso titulé su ponencia “El valor de lo inapreciable”.
Comenz6 diciendo que si se acude a Adam Smith, a David Ricardo, a Malthus, a
Stuart Mill o a Marx, en definitiva, a los llamados economistas clasicos, la idea de valor
es central en todas sus obras. En el caso concreto de Adam Smith es evidente, y no
digamos en el de Marx, que ha dedicado buena parte de sus obras al analisis del valor
economico y de la plusvalia, el “valor afiadido”. Después de Marx, sin embargo, muy
concretamente a partir de los afios 80 del siglo XIX, empieza a aparecer una nueva
escuela, que los historiadores de la economia llaman la escuela neoclasica. En la
escuela neoclasica, por influencia del positivismo aparecido 30 o 40 afios antes, ya no
se habla de valores, sino de hechos. Las ciencias, dice el positivismo, hay que
elaborarlas a partir de hechos y nada mas que de hechos. La idea de valor es algo
subjetivo que debe quedar a la gestion privada de las personas. Asi empieza la idea
de homo oeconomicus y una concepcion de la economia basada en hechos,
cuantificable y objetiva. Por el contrario, la idea de valor desaparece. Sin embargo, por
paradojico que parezca, ha explicado Diego Gracia en su ponencia, el término no
desaparece, pues los economistas no pueden no hablar al menos de un valor, del
valor econémico, del precio. Por tanto, parece que no es un término del que se pueda
prescindir facilmente. Por lo tanto, resulta asombroso, dijo D. Diego Gracia, que, a
diferencia de lo que sucedi6é en la escuela clasica, en la escuela neoclasica pocos
autores se hayan planteado de modo directo el problema del valor, justo lo que justificd
el desarrollo de su ponencia.

1. D. José Antonio Alonso: objetivos del desarrollo sostenible: disefio, situacion
actual y perspectivas

1.1. Bases del compromiso moral hacia una mayor equidad internacional

¢Hasta dénde llega nuestro compromiso para con los demas?, comenzo
preguntdndose José Antonio Alonso. Es una pregunta muy relevante que remitié, no
obstante, a otras tres cuestiones. En primer lugar, ¢por qué debe preocupar la
desigualdad? En segundo lugar, ¢ desigualdad respecto a qué (el distribuendum)? Por
ultimo, desigualdad entre quiénes ¢ solo en el interior de los paises, o también a escala
internacional?

La Agenda de Desarrollo Sostenible 2030, dijo, tiene como propdsito corregir la
desigualdad. Ahora bien, combatir la pobreza exige fijar la mirada sobre el conjunto de
la distribucién y entender que todos somos corresponsables de como distribuimos los
frutos del esfuerzo colectivo como sociedad. Existen, no obstante, no solo
desigualdades horizontales, aquellas que se producen entre colectivos (hombres
frente a mujeres, indigenas frente a la poblacion blanca, los sectores rurales frente a
los urbanos, etc.), sino también desigualdades verticales, aquellas que se dan entre
los individuos en el seno de un mismo colectivo social. La introduccion de este
segundo tipo de desigualdades en la Agenda 2030 fue costoso, pero acabd
incorporandose como “el objetivo 10”.

Segun el filésofo politico Van Parijis, afirmé, la desigualdad vertical debe preocupar
cuando esa desigualdad, o bien no contribuye o impide la mejora del bienestar de los
desfavorecidos, 0 bien no contribuye o impide la mejora del bienestar general, o por lo
menos el alcance de un minimo de bienestar general para el conjunto.
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En el pasado, dijo, habia una cierta aceptacion de que existia una transaccién
necesaria entre la equidad o el logro de patrones distributivos mas igualitarios, por una
parte, y la eficiencia o las bases para un crecimiento mas activo y mas sostenido del
progreso colectivo, por otra parte. Esta visibn entre ambos objetivos se presentaba
como una transaccion obligada en el caso de uno de los tedricos de la economia
(Okun). Y, en otros casos, se presentaba como una transaccion temporal (Simon
Kuznets).

Desde 2012 ha habido un cambio de visién al respecto, dijo. Lo mas importante ahora
es que ambos objetivos se consideran, en buena medida, no solo compatibles sino
complementarios: si queremos tener un crecimiento sano y continuado, o0 un progreso
social continuado, es necesario transitar hacia mayores niveles de equidad. Las
razones por las que se da esta complementariedad son muy diversas, y todas ellas
compatibles.

En muchos casos, afiadi6, se alude a la necesidad de avanzar en los niveles de
equidad social para mejorar pautas de comportamiento social que la desigualdad
convierte en patoldgicas. La desigualdad es fuente de peores patrones de salud, de
comportamientos sociales desordenados, de inseguridad en la ordenacién colectiva, y
todo ello termina por convertirse en un coste para el progreso de la sociedad.

A un segundo nivel, dijo, se alude a la importancia que la desigualdad tiene en el
ambito de la cohesion social y asentamiento de las instituciones. Como estamos
convencidos de que no hay proceso de desarrollo que no requiera instituciones
sélidas, transparentes, representativas de la sociedad y por ello legitimadas, es
necesario que los ciudadanos entiendan que esas instituciones acometen un reparto
razonable de los frutos de los beneficios del esfuerzo colectivo. Por tanto, la igualdad
ayuda a la cohesion social y al asentamiento de buenas instituciones.

Por dltimo, se observd que para tener un crecimiento sostenido, dijo, es necesario que
vaya asociado a patrones de desarrollo mas equitativos. A mayor desigualdad, menor
sostenibilidad del crecimiento.

La segunda cuestién planteada, segin José Antonio Alonso, tiene que ver con las
razones de atender especialmente a los mas desfavorecidos. Existen dos posiciones.
La visibn canodnica en el a&mbito del igualitarismo actual es la de J. Rawls cuando
afirma que, si queremos tener una sociedad decente y bien ordenada, es necesario
asumir un patrén distributivo que todos abrazariamos si desconociéramos cual es el
lugar en que nos coloca la fortuna en la sociedad. Es lo que se llama el “velo de la
ignorancia”. Este patrén distributivo contaria con dos condiciones: en primer lugar, que
se produzca en un entorno de libertad para todos, para que podamos expresar
nuestras preferencias; y, en segundo lugar, que la mejora de los desfavorecidos quede
eventualmente corregida por una cierta aceptacion de las desigualdades.

Con esta vision, aclard, Rawls se esté refiriendo sistematicamente a la distribucion de
bienes que José Antonio Alonso llama “distribuibles”. Lo que sucede es que en las
sociedades no solo hay bienes distribuibles que requieren que uno salga favorecido
respecto a otro, sino que hay bienes que no son distribuibles. Esto es algo a lo que se
refirid un conocido experto del desarrollo, Albert Hirschman, que habla de la necesidad
de que la sociedad se preocupe también por la distribucién de aquello que no es
distribuible. Eso “no distribuible” es lo que en la visidén hegeliana se llama el respeto o
el reconocimiento, los elementos de dignidad asociados a las personas, que no se
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distribuyen. El que alguien tenga mas dignidad como persona en sus aspiraciones
vitales, en su concepcién de la vida, no le resta capacidad de conocimiento de la
dignidad de otros. Por tanto, en este caso se trata de un modo de construir la sociedad
en el que también se distribuyen aquellos elementos que no necesariamente se
producen por el intercambio. Es una forma de construir el colectivo social en el que
todos pueden tener espacio para desarrollar su autonomia como personas desde el
reconocimiento de la dignidad de cada cual.

¢Desigualdad de quiénes? Aqui nos encontramos, dijo, con un problema no resuelto
sobre el cual quiza haya que buscar una especie de transaccién. Tanto la tradicion
kantiana de Rawls como la tradicion hegeliana discuten fundamentalmente la justicia
en el seno de la comunidad politica, o de una comunidad de miembros que se
comprometen en un proyecto colectivo de organizacion social. Entonces la cuestion
es: ¢Y qué pasa con los demas paises? ¢Cual es nuestro compromiso? ¢Como
podemos construir un criterio de justicia que no nos comprometa solo con nuestros
ciudadanos, sino también con aquellos que son parte del planeta?

Cuando Martha Nussbaum hace balance de las teorias de la justicia, precisé, afirma
gue las teorias de que disponemos tienen tres déficits o problemas que no son
capaces de explicar. En primer lugar, cémo tratamos el problema de los
discapacitados, las personas que se encuentran inhabilitadas para ejercer con plena
capacidad la autonomia sobre la cual se construyen las teorias de la justicia. En
segundo lugar, cémo tratamos a los animales: si hay un criterio de justicia que los
incorpora, o es simplemente un deber de solidaridad. Y, en tercer lugar, qué sucede en
el ambito internacional, como construimos las bases de un criterio de justicia
internacional.

Hay filésofos politicos, dijo, Peter Singer, por ejemplo, que apuestan por una visién
cosmopolita, segun la cual las fronteras no tienen peso moral como para que no se
trasladen al ambito global aquellos criterios que aceptamos como propios de la
comunidad. Hay, en segundo lugar, autores que reconocen que las fronteras marcan
diferencias, pero que hay una base comun, una especie de carta de ciudadania global,
los derechos humanos, sobre los cuales se deben deconstruir esos criterios de justicia
(Thomas Pogge, por ejemplo). Y, finalmente, hay todavia otros que, aunque reconocen
la existencia de fronteras, creen que eso puede atenuar o debilitar algunos de los
compromisos, pero no hasta el punto de abandonar toda responsabilidad moral
respecto a los demas.

En opinién de José Antonio Alonso, los argumentos que se dan para no trasladar este
compromiso de justicia al &mbito internacional son discutibles y por eso es necesario
buscar una situacion de equilibrio. En primer lugar, la inmigracién hace que ya en
nuestras propias sociedades haya culturas distintas que exigen imponer esos criterios
de justicia. En segundo lugar, no existe una democracia global, por lo que hay que
admitir la posibilidad de organizacién social decente incluso con otros criterios de
justicia. Lo que se pide, por lo tanto, es que al menos haya una cierta identificacion
justificativa de comunidad. Quiza esto es lo que se alcanza en el mundo actual a
través del fenbmeno de la globalizacién. Y, en tercer lugar, aunque no existe un
Estado internacional, las instituciones internacionales hacen la funcion de Estado.

Un problema préactico importante al que aludié José Antonio Alonso tiene que ver con
la distribucion de la ayuda internacional. En el pasado, el 90 % de las personas pobres
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a las que se dirigia la ayuda internacional estaba en los paises pobres. Sin embargo,
hoy casi el 60% de las personas mas pobres del mundo no estan en los paises
pobres, que son apenas 30 paises, sino en los paises de renta media. La cuestion,
entonces, es qué hacer, hacia dénde dirigir la ayuda a las personas pobres, a los
paises pobres o a las personas pobres.

Ante este problema, segun José Antonio Alonso, hay que tener un cierto sentido de
transaccion. Es necesario seguir dirigiendo la ayuda fundamentalmente a las personas
pobres, pero atendiendo a que existe una comunidad politica que tiene una primera
responsabilidad con esa pobreza. Por lo tanto, es preciso comprometerse también con
aquellos paises que tienen renta media, mayor capacidad de generacion de recursos y
una responsabilidad respecto a sus “propios pobres” previa a la que la comunidad
internacional debiera tener. En definitiva, estamos en un mundo complejo y eso nos
obliga a buscar soluciones también complejas.

1.2. Las novedades de la Agenda 2030 y sus implicaciones

La novedad de la Agenda de Desarrollo 2030 responde a esta complejidad del mundo
gue se acaba de sefalar, dijo. Haciendo un recorrido histérico, la tradicién de las
agendas internacionales se podria situar en la declaracién de Truman en un discurso
del estado de la nacién en la segunda mitad de la década de los 40. Truman plantea la
responsabilidad que tienen los paises desarrollados de ayudar a los paises en
desarrollo para que mejoren sus condiciones de vida y sus posibilidades de progreso.
Truman no formula esta propuesta desde el marco de dominio colonial sino desde el
respeto a la libertad y a la soberania de cada uno de los Estados. Asi nace la idea de
conformar agendas internacionales con un compromiso de todos los paises.

Desde 1960 hasta 1980, afirmd, la Organizacion de las Naciones Unidas fue
declarando decenios de desarrollo. En cada uno de esos decenios habia una agenda
internacional que sistematicamente se incumplia parcialmente. Esas primeras agendas
eran dominantemente economicistas, pues se entendia el desarrollo como la
consecuencia natural, espontanea y mecanica del crecimiento econémico.

En la década de los 80, afiadi6, esas agendas se interrumpieron debido a la crisis que
vivieron los paises en desarrollo como consecuencia de la deuda. Y frente a ellas
nacieron otras agendas, igualmente econémicas, pero orientadas a las dimensiones
macroeconomicas del ajuste econdmico impuesto a los paises en desarrollo. El
acceso a los créditos por parte de los paises en desarrollo estaba condicionado a la
aceptacion de las politicas impuestas por los paises desarrollados. Ademas, llevo
aparejado el que el péndulo se moviese en el sentido contrario en la década de los 90,
con el nacimiento de la Agenda de Desarrollo del Milenio en el afio 2000.

La Agenda de Desarrollo del Milenio, dijo, es una agenda de caracter social y centrada
en el combate contra la pobreza extrema. Pero es también una agenda en la que se
acotaba mucho la responsabilidad moral del conjunto de los paises en desarrollo. Se
trataba de atenuar y reducir las expresiones mas extremas de carencias absolutas que
padecia una parte importante de la poblacion. La Agenda de Desarrollo del 2030 tomé
conciencia de que aquella Agenda del Milenio era muy limitativa y, sobre todo, que
todavia descansaba en una concepcién del mundo ya inexistente (una concepciéon del
mundo de relaciones donante-receptor o norte-sur).
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Como los elementos novedosos de la Agenda de Desarrollo de 2030, dijo, la
Organizaciéon de las Naciones Unidas habla de tres pilares basicos: el econémico, el
social y el ambiental. La sostenibilidad, el combate contra el deterioro y la agresién al
medio ambiente, ocupan practicamente siete de los objetivos de Desarrollo Sostenible.
También estd muy presente la desigualdad, al contrario de lo que sucedid en las
agendas anteriores, en las que lo que estaba presente era la pobreza, no la
desigualdad. La calidad de las instituciones y la construccion de la paz, recogidas en el
Objetivo 16, son algo que tampoco habia estado presente en las agendas anteriores.
Y, finalmente, la provision de bienes publicos de caracter internacional, que es una
forma de reconocer que estamos en un mundo interdependiente, que hay muchos
problemas que no se pueden resolver si no es desde una accién cooperativa a escala
internacional. Es, ademdas, una agenda construida de una manera mucho mas
participada que lo que fue la agenda anterior.

La Agenda 2030 supone como elemento de novedad cuatro rupturas importantes,
segun José Antonio Alonso. En primer lugar, se trata de una agenda que nhos
compromete a todos, y por tanto de alguna manera rompe la idea de que las Agendas
de Desarrollo eran algo que el Norte hacia para atender los problemas que padecia el
Sur sin asumirlos como propios. La Agenda 2030 se concibe como una agenda en la
que todos estamos comprometidos y donde todos tenemos que transformarnos y
actuar. En segundo lugar, es una agenda que rompe la dualidad entre politica
internacional y politica doméstica. Para construir la Agenda 2030 es necesario hacer
tantas transformaciones en los compromisos internacionales como en las propias
concepciones y bases de las politicas domésticas. En tercer lugar, la Agenda 2030
requiere, para hacerse realidad, una movilizacion de recursos que se estima en
aproximadamente 3,9 billones de délares (trillions, en inglés), y en estos momentos a
esos objetivos se dedican 1,4 billones. Quiere esto decir que nos faltan 2,5 billones de
recursos adicionales que hay que alinear con estos propésitos si queremos hacer que
esta agenda se cumpla. Y, por ultimo, hay una dltima ruptura, y es que empezamos a
concebir la accién de desarrollo como una accion no de suma de sectores sino de
interdependencia entre las actividades.

Por otro lado, la Agenda 2030, continud, marca un cambio de paradigma con lo que ha
sido la visién del desarrollo anterior en un doble sentido. La teoria del desarrollo y de
la accion de la ayuda internacional descansaba en dos principios basicos: el principio
de la diferencia y el principio de convergencia. Segun el principio de la diferencia, el
mundo desarrollado y el mundo en desarrollo son dos realidades distintas. Segun el
principio de convergencia, los paises son distintos, pero si ayudamos a los paises en
desarrollo lograremos que sean como los paises desarrollados. Estos dos principios se
han roto definitivamente en la concepcién del desarrollo. Hoy es dificil entender la
realidad internacional como un “Norte rico” y un “Sur pobre”. El grueso de la
comunidad internacional, casi las dos terceras partes de la poblacion del mundo en
desarrollo, radica en paises de renta media que arrastran problemas estructurales muy
notables. Por tanto, el principio de la diferencia queda atenuado y diluido por esta
diversidad de situaciones, con la necesidad de gestionar la diversidad.

También se ha roto el principio de convergencia, dijo, porque no se trata de que los
paises pobres se sitien donde estan los paises ricos. Los paises ricos no son el
modelo. La sostenibilidad ha hecho ver qué si hiciésemos que los paises pobres se
acercasen a nuestros patrones de produccion y de consumo, el mundo seria
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insostenible. Por tanto, ambos paises, ricos y pobres, tienen que moverse a un
escenario distinto, que es un modelo de desarrollo que sea a la vez inclusivo (que
corrija la desigualdad) y sostenible (que pueda trasladar ese principio de equidad al
ambito intergeneracional). En consecuencia, la agenda 2030 plantea de una manera
muy clara la ruptura con el principio de convergencia y de la diferencia.

1.3. Balance de lo logrado: un panorama positivo, pero insuficiente

¢, Qué hemos logrado hasta ahora? En el ambito internacional, afirm6, si hacemos
balance de lo conseguido hasta ahora, podriamos decir que nos encontramos con un
panorama en donde la desigualdad internacional, que habia venido creciendo en estos
ultimos afios, parece relativizarse en su crecimiento. Esto es asi, particularmente, si
esa desigualdad internacional se mide ponderada por las poblaciones (esto es, en
funcioén de la renta per capita de los paises), debido al progreso de China, de la India,
y de algunos otros paises en desarrollo, que han reducido los niveles de desigualdad
internacional medido de esta manera. La desigualdad internacional se ha atenuado
pero la desigualdad en el interior de los paises se ha acentuado.

Si hacemos balance, dijo, tenemos que reconocer que hemos progresado en muchos
ambitos, sin que eso suponga que estemos en un mundo donde las oportunidades se
distribuyan de acuerdo con los patrones de justicia que antes hemos discutido. Pero
tenemos que ver lo conseguido, no solo para ser justos en el diagnéstico, sino también
para reconocer los esfuerzos que las propias sociedades, los propios pueblos del
mundo en desarrollo, han hecho para mejorar sus patrones de vida.

José Antonio Alonso hizo una ultima reflexion en este apartado. Una buena parte del
progreso apuntado se ha producido a costa de un deterioro ambiental sin correccion
alguna: en las ultimas dos décadas se ha perdido el 60% de la biodiversidad en el
planeta; se ha producido un incremento de un grado de calentamiento de la atmosfera
respecto a las situaciones previas a la industrializacion; etc.

1.4. Perspectivas de futuro: principales desafios

La evolucion que hemos tenido en los Ultimos afios, continué ya para concluir la
ponencia, nos sefiala que la sociedad ha progresado en general, pero ha habido dos
déficits que van a marcar el futuro y sobre los cuales deberiamos mantener muy clara
la prioridad. El primero de ellos tiene que ver con la incapacidad de los paises de
distribuir adecuadamente los logros. Muchos de los problemas que en estos
momentos tenemos tienen que ver con la gestion de los éxitos. Tales son el cambio
climatico, la pandemia por Covid-19, la pérdida progresiva de biodiversidad, el
deterioro ambiental, etc.

Y el segundo déficit importante, dijo, tiene que ver con la capacidad de anticipar los
costes y los riesgos de nuestras decisiones. La pandemia por Covid-19, por ejemplo,
es fruto de haber desatendido los riesgos de nuestras decisiones, igual que el
deterioro ambiental es fruto equivalente de no haber incluido la dimension
intertemporal en las opciones que elegimos en nuestros procesos de progreso.

Todo esto nos lleva a plantear algunos desafios, segin José Antonio Alonso. El primer
desafio tiene que ver con las crisis sobrevenidas. Nos hemos preparado para las crisis
financieras, pero no para las crisis sanitarias de caracter sistémico como la que hemos
vivido, ni para las crisis ambientales, que solo empezamos a visualizar en estos
momentos en la forma de alteraciones climaticas adversas, ni tampoco para,
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eventualmente, una crisis de la deuda, por un modelo de crecimiento que ha
descansado muy notablemente en la deuda, entre otras razones, porgue no hemos
sido capaces de distribuir el progreso.

El segundo desafio tiene que ver con la ralentizacion del crecimiento, dijo. Nos vamos
a enfrentar a una ralentizacion del crecimiento respecto a la etapa anterior, porque el
comercio internacional no va a tener el papel de motor que ha tenido en el mas
reciente pasado; porque algunos de los paises que actuaron como motor del progreso,
como China, estan obligados a encarar una etapa de menor crecimiento econémico; vy,
en fin, por las restricciones ambientales a las que nos enfrentamos.

El tercer desafio, concluyd, tiene que ver con las tendencias perversas en el ambito
politico, con una ciudadania muy descreida de las instituciones democraticas, y con un
rebrote de las tendencias nacionalistas con consecuencias muy diversas en el ambito
ambiental, de la equidad y del respeto a las personas.

2. D. Alfonso Novales: elementos para un crecimiento sostenible

Alfonso Novales comenzé diciendo que el modelo de crecimiento esta agotado. Este
modelo, que comenz6 a mitad del siglo XX, estaba basado en la idea de que los
paises pobres eran sencillamente paises que tenian baja renta y que lo que habia que
hacer era elevar su renta. Por tanto, el crecimiento era la herramienta absolutamente
fundamental. Hace justo ahora 50 afios que se publicé el Informe sobre “Los Limites
del Crecimiento”, encargado al MIT por el Club de Roma, y sus avisos no han hecho
mas que materializarse gradualmente, por mucho que la comunidad internacional siga
haciendo oidos sordos a todos sus consejos. El dltimo informe del Comité
Internacional de Observacion del Cambio Climatico ya nos deja absolutamente claro
que el modelo de crecimiento se ha agotado. Y, por tanto, no es sorprendente que la
Agenda 2030 y los Obijetivos de Desarrollo Sostenible hayan ido evolucionando hacia
una idea de desarrollo que ya se aparta definitivamente de esta concentracion tan
exclusiva en el crecimiento.

El dltimo informe aludido del Comité de Cambio Climatico, dijo, estima que la mitad de
la poblacion mundial vive en entornos que son altamente vulnerables por el cambio
climatico. Se da la paradoja, ademas, de que se percibe que los paises ricos han
generado toda la contaminacion y todos los problemas que han desencadenado el
cambio climético y, por ello, se esté obligando a solicitar a los paises no desarrollados,
que no han tenido oportunidad de tener el desarrollo industrial que nosotros hemos
tenido, a que se abstengan de tenerlo, o que al menos no puedan seguir el mismo
camino que nosotros. Los ndimeros que registran la desigualdad se repiten a proposito
del cambio climatico. El 10% de los paises mas ricos del planeta hemos generado el
50% de los problemas del cambio climatico, los niveles de contaminacion y de
incremento de gases contaminantes, mientras que el 50% de los paises mas pobres
no han generado ni siquiera el 10%.

El del cambio climatico, afirm6, es un problema que se presta a un analisis econémico,
porque tiene unos beneficios globales y a largo plazo, pero también unos costes que
hay que asumir localmente y con caracter inmediato. Es lo que los economistas
denominan una “externalidad”, es decir, si hacemos algo localmente, eso va a
beneficiar de modo global, con lo cual los incentivos no estan razonablemente
alineados, porque todos los demas tendrian incentivo a no hacer nada y beneficiarse
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de nuestra actuacion. Es también una situacibn en la que es absolutamente
imprescindible el poder contar con organismos internacionales que sean capaces de
coordinar, supervisar y vigilar el desarrollo de las actuaciones en este ambito. Sin
embargo, estos organismos internacionales no los tenemos.

Hay un segundo reto para la sostenibilidad, ademas del cambio climético, aclard, que
tiene que ver con la persistente desigualdad y pobreza. Todavia 700 millones de
personas viven en situacion de lo que denominamos “extrema pobreza”. Dos tercios
de ellos se estima que viven en Estados “fragiles”, en el sentido de que las libertades
personales y politicas no estan garantizadas, lo cual impone dificultades a que puedan
superar esos niveles de desigualdad y pobreza.

Se han sugerido dos vias para salir de esta situacion, dijo. Una es la via del
decrecimiento (degrowth), que consiste sencillamente en no crecer y no consumir. La
cuestibn es si esta via permite generar recursos para distribuir y reducir
desigualdades, o para sacar a las poblaciones de la pobreza. La otra via consiste en
humanizar el desarrollo. Es lo que se plasma en la evolucion que han seguido las
iniciativas de desarrollo que finalmente recoge la Agenda 2030 y los Objetivos De
Desarrollo Sostenible.

En este contexto, afirmd, no es sorprendente que hayan surgido en la Ultima década
tantas criticas al capitalismo. Sin embargo, la pregunta es ¢donde esta el problema?,
¢Jen el sistema econdmico?, ¢en la calidad de la democracia en la cual enmarcamos el
sistema econdémico?, ¢en la calidad de las instituciones que creamos para supervisar y
llevar a cabo este desarrollo?, o, en definitiva, ¢en los valores sociales que
mantenemos? El articulo de Acemoglu y Robinson sobre la capacidad de las
instituciones para condicionar el desarrollo y las posibilidades de crecimiento de un
pais, es clave. Estos autores describen como existe una interacciéon absolutamente
inseparable entre sistema econdmico, sistema politico y valores imperantes en la
sociedad. Y cdmo, ademas, es una interaccion dindmica, cémo se van condicionando,
periodo a periodo.

Por tanto, ¢cuales serian los elementos que habria que supervisar? Segin Novales,
hay tres temas que deberian condicionar nuestros avances. El primero es el
individualismo, que va asociado a otros aspectos, como el déficit de solidaridad, que
genera a su vez un déficit de confianza en las instituciones y en los demas, y que
genera a su vez una pérdida de calidad democratica. En segundo lugar, existe un
déficit de reflexion acerca de “qué es lo que entendemos por una buena sociedad”,

“‘dénde queremos vivir”, “qué tipo de sociedad queremos construir”. Y, en tercer lugar,
existe un desprestigio de lo publico.

El individualismo del modelo ideal meritocratico, dijo, esta fundado en la idea de que lo
gque tenemos individualmente lo hemos ganado de acuerdo con nuestros méritos. Esto
ignora que todo lo que nosotros consigamos utiliza esfuerzos que se han desarrollado
a lo largo de generaciones, esfuerzos que han desarrollado nuestras familias,
esfuerzos que desarrollan otras personas, y, por supuesto, se basa en un factor
“suerte”. Porque, en definitiva, se premian unas capacidades que esta sociedad valora,
pero que podria no valorar. El individualismo también se apoya en el “efecto de la
mano invisible”, la idea de que no importa que tengamos comportamientos
individualistas, porque, en el fondo, a través de una especie de mecanismo de control
automatico conseguimos situaciones eficientes. Finalmente, el comportamiento
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individualista se relaciona con lo que Mariana Mazzucato ha descrito como la relacién
entre valor y precio de mercado, identificando, a posteriori, el valor en funcién del
precio que recibamos en el mercado. El individualismo, por lo tanto, devalta la
capacidad de llevar a cabo una vida plena, y nos impide preocuparnos por los demas y
trabajar juntos en la resolucién de los problemas comunes que tenemos.

La otra cuestion planteada por Novales es ¢qué seria una buena sociedad? A lo que
respondié diciendo que una buena sociedad seria aquella en la que existiera un alto
sentido de comunidad, una participacion politica muy activa, que abarcara a todos los
ciudadanos. Porque la desigualdad tiene el efecto de que los mas desfavorecidos
estan excluidos: son los que menos votan, son los que menos participan en la vida
politica y, por lo tanto, son los que tienen menos que decir en las actuaciones politicas.
Una buena sociedad construida a través del sentimiento de comunidad puede
desarrollar unos niveles de confianza en las instituciones y en los demas, lo que a su
vez alimenta el sentido de comunidad. Y, por ultimo, una buena sociedad debe ofrecer
unas capacidades de desarrollo a todos los ciudadanos por igual.

Una comunidad nos deberia hacer reflexionar acerca de “qué es un pais”, insistié. Un
pais no es sino un espacio de solidaridad. Y si es asi, ¢qué sentido tiene establecer
cada vez mas fronteras? ¢ No deberiamos hacer justo lo contrario? ¢ No deberiamos ir
hacia organismos multinacionales? Sin duda. Un pais es un espacio de solidaridad, un
espacio en el que innegablemente tenemos que desarrollar la solidaridad, aunque
también la desarrollamos en a&mbitos mas amplios.

En esta buena sociedad las empresas han de jugar un papel clave, dijo. Si queremos
hablar de sostenibilidad, es fundamental la existencia de unos niveles de confianza
total entre gestores, propietarios y trabajadores. Tanto el individualismo como la
ausencia de confianza han dado lugar a los episodios poco éticos que hemos vivido
durante la crisis financiera y que han tenido altos costes y bajas penalizaciones.
También lo estamos viendo en la actualidad con los grandes monopolios tecnoldgicos,
que llevan a cabo actividades de comercializacion de datos personales con el fin de
poder llegar a influir incluso en nuestras decisiones politicas, asunto preocupante por
la magnitud que esta cobrando. Estos monopolios tienen un valor de mercado superior
al PIB de la mayoria de los paises, y tanto los fines que persiguen como los medios de
gue se valen son éticamente discutibles. De nuevo, los organismos internacionales se
estan viendo absolutamente imposibilitados a la hora de poner restricciones a este tipo
de practicas.

En los paises relativamente avanzados nos podemos plantear una igualdad de
oportunidades que posibilite desarrollos mas humanos, afirmé. La igualdad de
oportunidades, si la entendemos como el igual acceso a todos los bienes publicos y el
que ninguna persona vea su desarrollo limitado por circunstancias que no haya
elegido, nos llevaria a diferenciar entre esfuerzo y circunstancias, algo que cabe
considerar en el &mbito intergeneracional. Los esfuerzos de los padres condicionan las
oportunidades de los hijos en muchos aspectos. Los padres que se esfuerzan y tienen
éxito en una sociedad que valora las capacidades que ellos tienen, pueden invertir
mas en actividades culturales y extraescolares para sus hijos, les facilitan contactos
sociales que pueden condicionar su desarrollo y, por supuesto, les facilitan un
desarrollo cognitivo que otras familias pueden no ser capaces de aportar. En este
sentido, Michael Sandel insiste en no sustituir la desigualdad por la movilidad social,
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en no insistir tanto en la igualdad de oportunidades simplemente porque esto va a
facilitar una movilidad social, habida cuenta de que la movilidad social per se no puede
ser el fin dltimo, sino una actuacién meramente individualista. Por eso sigue echando
en falta el que no desarrollemos mas la reflexion acerca de “qué queremos ser como
colectivo”.

En la década de los 80 ha habido un desprestigio del sector publico, dijo. Lo publico es
ineficiente y lo privado es eficiente, se decia; lo publico nos priva de libertad y por lo
tanto cualquier intervencion publica corrompe nuestras libertades; en definitiva, como
decia Ronald Reagan, “los gobiernos no son la solucion, sino el problema”, afirmé. De
nuevo la “mano invisible” ha hecho mucho dano en este punto, porque toda esa
narrativa se basa, sin que nadie lo discuta, en supuestos nunca probados.

Mariana Mazzucato, segin Novales, ha jugado un papel destacado en las areas de
economia e innovacion a través de sus escritos sobre la importancia de la contribucion
del sector publico a un desarrollo sano de las sociedades, y sobre como
lamentablemente el sector publico ha intervenido mucho en el desarrollo de la
innovacién, de la que todos nos beneficiamos, pero ha reclamado muy poca
rentabilidad de la misma. Esto es algo también que debe cambiar, ya que el sector
publico deberia jugar un papel mucho mas activo en financiar y en tomar parte del
capital de muchas actividades de desarrollo.

Finalmente, Alfonso Novales cerr6 su intervencion haciendo una mencion especial a lo
multinacional, que considera fundamental. Primero, la calidad institucional es
imprescindible para que los elementos redistributivos funcionen, y para que las
sociedades crezcan. Ademas, la politica debe jugar un papel integrador, basandose en
tres conceptos clave: consenso, colaboracion y compromiso.

3. D. JesuUs Conill: por una economia ética

¢Por qué hemos llegado a pensar de modo mayoritario en nuestras sociedades que
hay una separacidn radical entre economia y ética, y que hay que trabajar mucho para
ver si se pueden unir?, se pregunt6 Jesus Conill. Esto no ha sido asi histéricamente,
dijo. En sus origenes la economia era oikoconomia, y por eso era fundamental el
concepto de comunidad, de que “somos un todo”, del que se hablé anteriormente.
Segun Aristoteles, la economia pertenece a la filosofia practica y desde ahi ejerce una
funcién para vivir bien. ¢ Cual es la funcién primordial de la economia? Pues, igual que
la ética, que la politica y que la retérica, lo que busca fundamentalmente es seguir el
orden natural. Que es un orden oikologico, es decir, el de la ordenacién de “oikos”, de
la casa y por extension de la “polis”, de la ciudad. Y, por lo tanto, tiene un sentido
natural, un orden natural, la “recta ratio”, el “orthos logos”, que tiene que ser racional
de acuerdo con el orden natural, y ademas comunitario, porque ahi rige un gran
principio, que vale para la economia, para la ética, para la politica, y es que “el todo es
anterior a las partes y las partes estan al servicio del todo”. En ese sentido de la
concepcion clasica, la funcion primordial de la economia es satisfacer las necesidades.

El problema es que las necesidades son limitadas por naturaleza, dijo. Actualmente ha
cambiado totalmente la nocidn de necesidad, de tal manera que la hemos sustituido
por la nocién de deseo, debido a la irrupcién del individualismo, en la idea de que el
sujeto libre ejerce su libertad a través de sus deseos.
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La segunda gran diferencia, dijo, es que Aristoteles distinguié entre oikonomia y
crematistica. En las exposiciones anteriores se ha apelado con nostalgia a ese “todo”
que constituye la “comunidad”. Modernamente, por el contrario, el principio es el
individuo. Lo que ha invadido a toda la economia moderna es el individualismo
metodologico. Esto es lo que se expresa también a través de la distincion entre
economia y crematistica. Entonces hemos pasado de una sociedad oikonomica, a una
sociedad de intercambio, catalactica (de katallasso (kataAAdoow), que significa
«intercambio»). El término no tuvo éxito, ya que se sigui6 manteniendo el de
“oikonomia” hasta el dia de hoy, pero en realidad el contenido ha desaparecido. Hoy
no hay economia; lo que tenemos es intercambio, catalaxia.

En el intercambio, afirmd, lo que se lleva a cabo es lo que Aristoteles denominé
crematistica. La crematistica no es la administracion de la casa sino el arte de la
adquisicion de la riqueza. Esta idea es clave. AristOteles distinguid entre una
crematistica natural y una antinatural. La crematistica natural es la que se atiene a los
criterios que hemos mencionado antes, al orden natural, ecologico, racional,
comunitario, para satisfacer las necesidades. Porque necesitamos algun tipo de
riqueza para satisfacer las necesidades. Pero hay una crematistica que busca la
ganancia por la ganancia, la ganancia ilimitada. Entonces viene la desmesura, segln
el modelo clasico. Y, por lo tanto, surge la crematistica antinatural. Segun Aristoteles
todo lo que llamamos economia moderna y contemporanea, seria crematistica. Por
eso a la figura del homo oeconomicus habria que llamarle homo crematisticus.

Ha cambiado, por lo tanto, en el contexto moderno, el modelo de economia y también
el modelo de ética. Jesus Conill puso el ejemplo de Adam Smith, del que se dice que
es el primer gran economista, pero, en realidad, tenia el titulo de catedratico de
filosofia moral porque la filosofia moral, en el mundo moderno, es un modo de
expresar lo que es la filosofia practica en el modelo clasico, y engloba también la
economia. Adam Smith empieza publicando una obra de ética, una de las primeras
aportaciones a la llustracion escocesa, que proviene del estudio de los sentimientos.
De hecho, su gran primera obra es una teoria de los sentimientos morales, y esta obra
lo que resalta fundamentalmente es el sentimiento del sujeto. Y el sujeto tiene que
entrar en relacion unos con los otros para ejercitar su libertad. El gran principio de la
ética y de la economia moderna es la libertad. Esa libertad tiene que establecerse a
través de los intereses.

La segunda gran obra de Adam Smith, dijo, es Investigacién sobre la naturaleza y
causa de la riqueza de las naciones. ¢Qué aporta? En primer lugar, el valor del
trabajo, porque el valor del trabajo no lo inventa Karl Marx, sino precisamente Adam
Smith. El trabajo, la actividad productiva, es uno de los pilares de la actividad
moderna, donde se expresa una de las vertientes de la libertad. En segundo lugar, el
intercambio, el dulce comercio. No obstante, hoy en dia, viendo el escenario
internacional y remontandonos a Kant que decia que “era preferible comerciar a
guerrear”’, podemos decir que no hemos aprendido ni este principio minimo. Esta
libertad se expresa en el contrato a través de las ventajas mutuas, y eso constituye un
orden social, econémico y politico. En el modelo clasico no habia contrato, para
Aristoteles el contractualismo no tendria ningdn sentido porque la naturaleza y la
economia tenian un orden natural. El contractualismo tiene un aspecto ético, que es
tipico de la ética moderna. Se trata de una ética basada en el individuo, que genera
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una ideologia politico-econémica, que luego denominaremos liberalismo. En Adam
Smith, por otra parte, se habla de la libertad natural.

Entonces, afirmé Jesus Conill, necesitamos un mecanismo econémico que no esté
basado en las necesidades sino en las ventajas, entendiendo la economia como una
forma de perseguir ventajas mutuas y gestionar y armonizar intereses. Esto es una
nueva forma de cooperacion.

El tercer momento o escenario, dijo, es el contemporaneo, cuando la economia se ha
vuelto cada vez mas compleja porque en esto que todavia era un procedimiento por el
que la economia pertenecia a la filosofia practica, sea en vertiente ética, sea en
vertiente econdémica en este tercer escenario, se introducen innovaciones
descomunales, que es lo que nos ha conducido a la economia estandar. En primer
lugar, se pierde el sentido ético, lo que se refleja en la figura del homo oeconomicus,
gque es una manera de entender al ser humano. Si antes teniamos un ser humano con
unas caracteristicas muy cercanas a los valores de la solidaridad comunitaria, en la
sociedad actual la solidaridad se filtra a través la declaracién de la renta. Ademas, lo
gue antes era malo, por ejemplo, el afan de lucro, ahora se convierte en bueno, porque
moviliza y dinamiza. Es una especie de des-malificacion, lo malo se convierte un
bueno y lo bueno puede ser malo. Esta cambiando axiolégicamente el comportamiento
humano.

En segundo lugar, afirmé, hay un cambio epistemoldgico esencial: la economia se
convierte en ciencia, en ciencia positiva, que ha llevado a una matematizacion
creciente de la economia. Como se ha puesto de manifiesto en las ponencias
anteriores, muchos de los conceptos utilizados en la economia hoy en dia son
hibridos, ético-politicos y econdmico-politicos.

Y, en tercer lugar, dijo, esté lo profesional e institucional. El desarrollo de la economia
ha sido importante para el surgimiento de instituciones y profesionales que han servido
para cumplir con unas funciones determinadas. Sin embargo, estas instituciones y
profesionales no han sido suficientes para reconstruir los puntos esenciales del
desarrollo econémico contemporaneo.

Jesus Conill finalizo su intervencion hablando de la globalizacion y sus efectos en la
economia y el derecho. La economia ha sido afectada por la financiacion, las nuevas
plataformas y las organizaciones internacionales. También el derecho, afiadi6, se ha
visto afectado por este fendbmeno, ya que ha tenido que adaptarse a los nuevos
desafios planteados.

4. D. Diego Gracia: el valor de lo inapreciable

Diego Gracia comenzé explicando que, a partir de un encuentro televisivo fortuito con
Mark Carney, que fue noticia por estar dando unas conferencias sobre economia,
emprendié un pequefo acopio de testimonios, no sobre los economistas clasicos, ni
sobre los neoclasico, sino sobre los economistas actuales.

4.1. Mark Carney: “How We Get What We Value”

Una de las obras de Mark Carney se titula “How We Get What We Value”, cémo
conseguir lo que queremos, lo que nos parece valioso. El objeto de la misma es
“building a better world for all”, construir un mundo mejor para todos. Y la tesis central
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del libro es que se necesita un cambio de rumbo radical si queremos construir una
economia y una sociedad basadas, no en los valores del mercado, sino en los valores
humanos. Con lo cual, dijo Diego Gracia, con ello se comienza a distinguir entre tipos
de valores. En la economia neoclasica se habia prestado atencién Unicamente a un
tipo de valores, los valores de mercado o instrumentales. La cuestién es qué tiene que
hacer la economia con los otros tipos de valores. La continua crisis econémica que
vivimos es consecuencia, para Mark Carney, de una profunda crisis de valores.
Porque lo que mas valoramos los seres es la equidad, la salud, la proteccion de
nuestros derechos, la seguridad frente a la pobreza, la preservacion de la diversidad
natural, el tema ecolégico de los recursos, la belleza... Todo esto, ahadié Diego
Gracia, no parece que se tenga especialmente en cuenta. Por lo tanto, la tragedia,
segun Mark Carney, es que las cosas que mas apreciamos son, con demasiada
frecuencia, las victimas de nuestro mundo del siglo XXI, las victimas de nuestra propia
cultura y del propio sistema que hemos asumido. Es necesario y urgente reformar el
sistema.

4.2. Michael Sandel: “Why We Shouldn’t Trust Markets with Our Civil Life”

Hay otro autor, citado ya por otros ponentes, Michael Sandel, profesor de ética en la
Universidad de Harvard, que también coment6 Diego Gracia. Este autor ha insistido en
este mismo tema: “Why We Shouldn’t Trust Markets with Our Civil Life”, por qué no
podemos confiarles a los mercados nuestra vida civil. Y la respuesta es que, si se
incentiva econdmicamente el rendimiento escolar de los hijos, estudiar se convierte en
un asunto econémico como cualquier otro. Lo mismo sucede con los incentivos
economicos para favorecer habitos saludables. Y asi con la gestacion subrogada y la
comercializacién de la sangre, los tejidos y los 6rganos del cuerpo. Con la légica del
mercado, afirmo6 Diego Gracia, parece que todo se puede comprar y vender. Por eso
dice Michael Sandel que esas practicas educan en la falsa creencia de que el valor de
medida de cualquier otro valor es el dinero. Cuando se decide mercantilizar un bien, es
necesario tener presente algo mas que la eficacia y la justicia distributiva. También es
preciso preguntarse si las normas de mercado estan desplazando normas no
mercantiles. Si donde se dice “normas”, precisé Diego Gracia, entendemos “valores”,
aclaramos lo que se quiere decir: es preciso preguntarse si los valores del mercado
estan desplazando valores no mercantiles que deben ser protegidos. La propuesta de
Michael Sandel, por lo tanto, es que ciertas esferas deberian quedar fuera de las
relaciones mercantiles, y que deberia replantearse el papel de los mercados en la
sociedad. Poner precio a las cosas buenas de la vida puede corromperlas, porque los
mercados no solo distribuyen bienes, sino que también expresan y promueven ciertas
actitudes, crean una cultura y educan a las personas.

4.3. Ha-Joon Chang: “Kicking Away the Ladder: Development Strategy in
Historical Perspective”

Ha-Joon Chang, autor de“Kicking Away the Ladder: Development Strategy in Historical
Perspective”, viene a insistir en lo mismo. Diego Gracia ley6 un largo parrafo suyo:
“Actualmente gran parte de la economia gira en torno al mercado. Hoy dia, la mayoria
de los economistas suscriben los principios de la escuela neoclasica, segun la cual la
economia es una red de relaciones de intercambio: los individuos compran diversas
cosas de muchas empresas y venden sus servicios laborales a una de ellas, mientras
que las empresas compran y venden a muchos individuos y a otras empresas. Pero la
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economia no deberia ser equiparada con el mercado. [...] La desatencién de la
produccion a expensas del intercambio ha hecho que los responsables politicos de
algunos paises sean demasiado complacientes con el declive del sector de la
fabricacién. La concepcion de los individuos como consumidores, mas que como
productores, ha llevado a dejar al margen cuestiones como la calidad del trabajo (por
ejemplo, si es interesante, si es seguro, si produce estrés, e incluso si es opresivo), y
el equilibrio entre el trabajo y la vida privada. La desconsideracion hacia estos
aspectos de la vida econdmica explica en parte por qué la mayoria de la gente de los
paises ricos no se siente mas realizada a pesar de consumir bienes materiales y
servicios en mayor cantidad que nunca. [...]

La economia es mucho mas que mercado. No lograremos construir una buena
economia —ni una buena sociedad- si no dirigimos la mirada a la vastedad que se
extiende mas alla del mercado.”

4.4. Mariana Mazzucato: “The Value of Everything”

Mariana Mazzucato, otra autora a la que aludié Diego Gracia, en su libro “The Value of
Everything”, se plantea como la ciencia econdmica entiende y gestiona la categoria de
valor. Diego Gracia ya habia comentado que los economistas clasicos, de Adam Smith
a John Stuart Mil, no prescinden del valor, y en la obra de Marx es la categoria
dominante. Como reaccion, la economia neoclasica decidi6 prescindir de esta
categoria, buscando otros términos menos “ideolégicos” y mas operativos. Por influjo
utilitarista, el marginalismo se impone influido por el utilitarismo de Jeremias Bentham.
El precio lo pone el mercado. La utilidad la define el consumidor a través del precio de
mercado, no la cantidad y calidad del trabajo empleado en su produccién. Se da por
supuesto que el consumidor sabe lo que quiere, y que la prohibicion de los monopolios
es suficiente para hacer posible la competencia perfecta en el mercado.

De este modo se construye, afirmé Diego Gracia, la ficcién del llamado homo
oeconomicus, absolutamente libre de cualquier otra cuestion de valor. EI homo
oeconomicus es value-free. Sobre estas bases estda montada la mediciéon del valor
econdémico en términos de Producto Interior Bruto (PIB).

Mariana Mazzucato afirma que de ese modo se elimina todo aquello que tiene valor,
pero no precio, dijo. El caso mas evidente es el de la inversidn publica en servicios que
no tienen precio de mercado, como sucede con la salud, la educacion, etc., donde solo
se computan los costes generados en forma de salarios de los funcionarios publicos,
pero no el valor afiadido producido, que la autora estima entre el 20 y el 25%. Lo
mismo sucedia con las inversiones en investigacion y desarrollo (I+D) hasta hace muy
pocos afos. Otro caso es el del trabajo del hogar, que se tiene por no productivo, o los
trabajos considerados marginales, como la prostitucién, el mercado negro y los costes
generados por la contaminacion. Otro ejemplo es el de las viviendas en propiedad,
consideradas como inversiones a las que se asigna una renta anual del 6% por el
mero hecho de la propiedad. Y otro el del sector financiero, que desde 2002 ha
comenzado a considerar sus servicios como valor afiadido, en vez de medirlos, como
se hacia previamente, como costes 0 gastos intermedios.

La consecuencia es que el criterio marginal que se utiliza para medir el PIB no permite
valorar adecuadamente los productos y servicios de la economia, lo que favorece a
ciertos sectores y perjudica a otros, afirmé. Entre los factores que provocan mayores
distorsiones estan los siguientes: el peso cobrado por al sector financiero, que
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tradicionalmente no se tenia por un sector productivo, ni por tanto por un contribuyente
de valor; la nueva idea de que el valor afladido lo consigue la empresa a través de la
innovacion, cuando la verdad es que la creatividad y la innovacién obedecen a una
I6gica distinta, que la empresa hace pasar por propia, entre otras cosas a través del
sistema de patentes; la desacreditacion sistematica del sector publico por ineficiente,
corrupto e improductivo, a pesar de ser el que lleva a cabo la mayor y mejor parte, por
ejemplo, de la investigacion basica.

La conclusién de la autora es que resulta necesario pasar de un sistema basado en los
precios a otro basado en los valores. De acuerdo con Mazzucato, dijo Diego Gracia,
desde la introduccion de la teoria marginalista en la segunda mitad del siglo XIX, la
economia ha identificado valor con precio. Pero el precio, aunque lo parezca, no es fiel
reflejo del valor de las cosas. Es preciso volver a la época anterior a la economia
neoclasica, algo que no tiene por qué impedir el crecimiento econémico, pero que si
contribuird a hacerlo mads humano. Para ello es necesario reformar el sistema de
medicion de la riqueza, y en consecuencia el propio concepto de riqueza, ajustando
los elementos sobrevalorados, como las finanzas y las propiedades, e incrementando
la importancia de los devaluados, como el trabajo doméstico o la inversién publica.

4.5. Jesus Conill: ¢Etica de la economia o Economia ética?

Jesls Conill en su libro Horizontes de economia ética, en una sorprendente
coincidencia, dijo Diego Gracia, con todos los autores anteriores, se plantea el mismo
problema. Uno esperaria, comenté Diego Gracia, un titulo mas al uso, como ética
econdmica, ética de la economia o ética para economistas. En todos estos casos, lo
sustantivo seria la ética y lo adjetivo la economia. Pero Conill invierte el orden,
haciendo de la economia el sustantivo y convirtiendo la ética en un adjetivo. El cambio
no es baladi. La ética no es algo extrinseco, que viene de fuera, sino parte intrinseca
de la propia economia, exigida por su propia condicién. La economia necesita desde
dentro de ella misma atender a su dimensién ética. La tesis de Conill es que la
separacion entre economia y ética es artificiosa, y que no se ha dado en algunas de
las mejores cabezas, como son las que él analiza, Aristételes, Adam Smith y Amartya
Sen. Lo que se ha producido en los ultimos afios ha sido, pues, una confusion entre la
racionalidad economica y la racionalidad sin mas. Segun Jesus Conill, “se ha
producido una escision entre lo ético y lo técnico en la economia, que constituye un
problema social, al que todavia no hemos sabido dar solucién, ni en la teoria ni en la
practica.” Y poco después: “La economia debe reconocer que ha hecho grandes
logros en su intento de caminar aislada, pero que la historia de la raz6n cientifica tiene
sus fases y sus exigencias, y en este momento requiere de la unién con otras ciencias,
ante las cuales no ha de presentarse con un espiritu imperialista imponiendo ‘su’
enfoque, sino integrando en su enfoque aspectos que abstractivamente dejaba fuera;
0, en algunos casos, reintegrando algunos de los que se desprendio, creyendo que asi
lograria mejor sus propésitos, como es el caso de la perspectiva ética.” Por lo tanto,
“pretender que no seamos esclavos de la mentalidad consumista en una sociedad
dominada por tal mentalidad requiere cambiar nuestros habitos y transformar las
estructuras politico-econémicas desde un nuevo horizonte de sentido de la economia
(que es lo que aporta la economia ética —que aqui defendemos— también en relacion
con el desarrollo).”
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4.6. El problema de los valores

¢, Cual es el problema de fondo de todo esto que estamos viendo en distintos autores?,
se pregunté Diego Gracia. Se trata de un problema de valores, el cual no es un
problema artificioso. Para Diego Gracia la cultura popular parece haberlo tenido claro
desde siempre: “el carifio verdadero ni se compra ni se vende”, “solo el necio confunde
valor y precio” (Antonio Machado). “A cynic is someone who knows the price of
everything and the value of nothing” (Oscar Wilde). Sin embargo, esto que la cultura
popular ha intuido desde siempre, a los filésofos les resulta muy dificil de categorizar.
Pocos temas mas espinosos en filosofia que el del valor. Y cuando las cosas son tan
complejas, lo mas prudente es dejarlas para mejor ocasion. Y, unos por otros, el tema

queda sin analizar.

No es que no se hable ni se escriba mucho de valores, dijo Diego Gracia.
Probablemente se habla en demasia. Es que hay un punto fundamental en la teoria de
los valores que queda casi siempre marginado. Es el de la vieja distincion entre
valores intrinsecos y valores instrumentales. Hay cosas, dice Aristoteles, “que se
buscan y aman por si mismas”, y otras “por referencia a ellas y de otra manera. Es
evidente, pues, que los bienes pueden decirse de dos modos: unos por si mismos y
los otros por estos”, lo que permite separar los que Aristoteles llama “bienes utiles de
los que son bienes por si mismos” (Et Nic | 6: 1096 b 10-14). Tras esto, se pregunta
Aristoteles “qué bienes se han de considerar por si”. Y responde: “todos aquellos que
buscamos incluso aislados, como el pensar y el ver y algunos placeres y honores.
Todos estos, en efecto, aunque los busquemos en vista de otra cosa, podrian
considerarse, sin embargo, como bienes por si mismos (kath’ auta agathén)” (Et Nic |
6: 1096 b 16-19).

Un autor de comienzos del siglo XX, Moore, dio en sus Principia ethica, 1903, una
regla para saber si un valor es intrinseco y vale incluso aislado, como dice Aristételes.
Si imaginamos un mundo exactamente como el nuestro, pero del que quitamos
exclusivamente la cualidad de valor que queremos saber si es intrinseca o
instrumental, si al hacerlo creemos haber perdido algo importante, es decir, algo
valioso, ese es un valor intrinseco. Diego Gracia puso un ejemplo: si pensamos en un
mundo en el que dejamos todo como estd, los coches, los aviones, los ipad y iphone,
pero quitamos la belleza; si consideramos haber perdido algo importante, es decir,
algo valioso, entonces ese es un valor intrinseco. Y esto que ocurre con la belleza
puede ocurrir con la justicia, con la solidaridad, etc. El método nos demuestra que
todos ellos son valores intrinsecos, pues constituyen lo mas importantes de nuestras
vidas, a pesar de que no pueden considerarse valores “Utiles”, puesto que su valor no
es de cambio, ni por tanto puede medirse en unidades monetarias.

Por otro lado, dijo Diego Gracia, los valores tienen “soporte” (Trager). Pero no se
confunden con él. El soporte del valor 100 Euros es un trozo de papel pintado. Puede
cambiar el valor sin que se altere el soporte y viceversa. La devaluacion de la moneda
modifica el valor pero no el soporte. Los valores son cualidades soportadas por
realidades o cosas. Asi, el amor es cualidad que solo soportan realidades personales;
la belleza la soportan todas las cosas materiales; el bastidor y el lienzo de un cuadro
son el soporte de su belleza, pero no cabe identificarlos con ella. El soporte del cuadro
también tiene valor, pero distinto al de la belleza del cuadro. El valor del soporte es
instrumental, en tanto que el valor de la belleza es intrinseco. Al primero lo llamamos
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instrumental porque su valor no depende de si mismo sino de la belleza que soporta,
del cuadro que se ha pintado sobre él.

De aqui sac6 Diego Gracia algunas consecuencias. La primera, que hay dos tipos de
valores distintos, los intrinsecos y los instrumentales o por referencia. Los valores
instrumentales estan al servicio de los intrinsecos, y no al revés. Ni que decir tiene que
el soporte, el cuadro, se mide en unidades monetarias, y por tanto puede comprarse y
venderse. Pero lo que se compra y se vende es el soporte, no la belleza. En el
Derecho romano, por ejemplo, se distinguia la res in commercio de la res extra
commercium. Hay cosas con las que no se puede comerciar. En bioética, dijo Diego
Gracia, se ha tenido que echar mano de estas categorias con ocasién de los debates,
que distan de hallarse concluidos, sobre el comercio de érganos para trasplante. Todo
el mundo ve razonable el mercado de obras de arte, en el que se comercia no tanto
con su belleza como valor intrinseco cuanto con el valor instrumental de sus soportes.
Pero de ahi se pasa, casi sin solucion de continuidad, al mercado de valores
intrinsecos, como la dignidad o la justicia. No parece, a primera vista, que haya mucha
diferencia entre comprar un coche, comprar un corazén o un higado o comprar una
obra de arte. Las obras de arte, dijo Diego Gracia, se compran y se venden porque
soportan belleza, pero la belleza no puede cuantificarse en unidades monetarias, ni
venderse. De hecho, se puede disfrutar de idéntica belleza con una reproduccion de
ese mismo cuadro, que valdra muy poco dinero o no valdra nada. Lo que se compra y
se vende no es el valor estético, sino el soporte de esa belleza, el cuadro. Y el soporte
no se identifica sin mas con aquello que soporta. Cabe tener la belleza sin el soporte
original, o con otro soporte, y viceversa. A una persona se la puede sobornar para que
haga lo que uno quiere, pero no convertirla en amiga por dinero.

Otro tema que abord6 finalmente Diego Gracia, relacionado con todo lo anterior, fue el
de la “ceguera axioldgica”, la incapacidad de aprehender ciertos valores (algo sobre lo
que habia escrito Nicolai Hartmann). Es un fendémeno que puede tener raices
individuales, incluso patolégicas, pero también sociales e histéricas. Es obvio que la
sensibilidad para el valor justicia no es hoy igual que lo era en la Edad Media, por no
hablar de temas aun mas evidentes, como son los relacionados con la autonomia o la
libertad. La percepcion de los valores varia, porque es susceptible de ser educada,
como la vista o el oido. No oye lo mismo al escuchar una sinfonia quien ha recibido
una buena formacion musical que quien no, ni ante la catedral de Le6n ven lo mismo
un labriego y un catedratico de arte.

A la ceguera puede seguir, no obstante, la perversion, dijo Diego Gracia. La perversion
se produce cuando se tratan y manejan los valores intrinsecos como si fueran
instrumentales, y viceversa. Es la mayor ceguera posible. Lo otro, el confundir un valor
concreto, mas que ceguera deberia ser denominado con un vocablo usual entre los
oftalmélogos pero que carece de recorrido en el lenguaje comun, el de “escotoma”,
gue es una ceguera parcial. La raiz de estas cegueras no es tanto natural como
cultural. Es el resultado de una educacion, pero negativa; es decir, de una mala
educacion.

En consecuencia, Diego Gracia termind llamando la atencién sobre el peligro de
confundir lo inapreciable con lo despreciable. Lo “inapreciable” tiene tanto valor, llegd a
decir, gue no puede medirse en unidades monetarias. Es lo que sucede con los
valores intrinsecos. Record6 a este respecto que Ultimamente ha cobrado notoriedad
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el Manifiesto de Nuccio Ordine, La utilidad de lo inatil. También mencioné a uno de los
padres del Taoismo chino, Chuang Tzu, autor de una colecciéon de textos muy
conocida y leida en el mundo occidental, a partir de la ediciébn que hizo Thomas
Merton. En uno de esos textos, fabulas o ensefanzas, la XXVI.7, en la edicion de
Merton se titula “Lo inutil”. En ella un interlocutor le dice a Chuang Tzu: “Toda tu
ensefianza se funda en lo inutil”. Y Chang Tzu responde:

Si no tuvieras apreciacion de lo que no tiene uso
No podrias hablar de lo que puede usarse.

[...]
Y Chuang Tzu concluyé:

Esto demuestra
La absoluta necesidad
De lo ‘inutil’.
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En persona

Entrevista a José Manuel Ribera Casado

Diego Gracia

Biografia

José Manuel Ribera Casado es uno de los padres de la
Geriatria en nuestro pais. Cuando comenzé a trabajar
en ella esa especialidad médica apenas existia como
tal, y hoy se encuentra perfectamente establecida. Es
el resultado de una larga vida de trabajo constante. De
la Cardiologia, su primera especialidad, José Manuel
Ribera pas6 a poner en marcha, en febrero de 1984, la
primera Unidad de geriatria en un hospital terciario en
Espafia, que en 1987 pasé a ser servicio auténomo.
Ese mismo afio recibié la acreditacion para formar
residentes. El servicio cubre desde entonces todos los
niveles asistenciales geriatricos, desarrolla una intensa
labor  asistencial, docente e investigadora,
convirtiéendose muy pronto en referente para el resto de las unidades y servicios de
geriatria que han ido creandose en el pais.

Esta labor asistencial ha ido unida a otra docente de no menor importancia. Profesor
titular de Patologia general desde 1979, accedi6 a la catedra de Geriatria de la
Universidad Complutense de Madrid en 1999, siendo el primer catedratico de la
especialidad en Espafia, puesto en el que permanecié hasta el afio 2010, en que pasé
a la condicion de Profesor emérito.

Durante estos afios ha desempefiado, ademas, otros varios puestos de responsabilidad.
Entre ellos la presidencia de la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia (1995-
2001), la presidencia de la seccion clinica de la Region Europea de la Sociedad
Internacional de Gerontologia y Geriatria (IAGG-ER) (1996-2002), y la presidencia de la
Comision Nacional de la Especialidad de Geriatria (CNEG) (1993-95 y 2007-13).
También ha formado parte durante 12 afios de la Junta Directiva de la Sociedad
Espafiola de Cardiologia (SEC), en la que puso en marcha y presidié la seccion de
Cardiologia Geriatrica. Ha sido el creador y director del programa de doctorado en
Geriatria de la Universidad Complutense desde 1990 hasta 2011.

José Manuel Ribera ha sido y es, ademas de buen docente y médico clinico, un
reconocido escritor en temas de su especialidad. Ha publicado mas de cincuenta libros
como autor o editor, asi como varios cientos de articulos en revistas nacionales o
extranjeras. En enero de 2012 tomo posesion del sillon numero 15 en la Real Academia
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Nacional de Medicina de Espafia, adscrito por primera vez a la denominacion de
Gerontologia y Geriatria.

Diego Gracia: Una de las caracteristicas de nuestra época es, sin duda, el incremento
espectacular de Ila esperanza media de vida al nacimiento desde hace
aproximadamente un siglo. Pero en nuestra sociedad no parece tenerse a los ancianos
en mucha estima, habida cuenta de que ya no son trabajadores activos o productores,
y conforman la que, de modo un tanto despectivo, se denomina “clase pasiva”.

J.M. Ribera: Generalizar es muy arriesgado, pero probablemente esa afirmacion es
cierta. En los ultimos afios esta en alza el concepto de “edadismo” que incluye
estereotipos, prejuicios y, sobre todo, discriminacién por edad. Esta discriminacién se
manifiesta de mil maneras que van desde la negacion del principio de autonomia, hasta
las exclusiones por edad en los protocolos médicos. Yo estoy de acuerdo con que la
expresion “clases pasivas” aplicada a los jubilados es muy poco adecuada y, ademas,
constituye objetivamente una invitacion la resignacion y a la inactividad.

DG: Me pregunto si en medicina no ha sucedido algo similar. Una pregunta que cabe
hacerse es por qué ha tardado tanto en nacer la Geriatria como especialidad, y por qué
sigue sin estar suficientemente establecida en el sistema sanitario.

JMR: En realidad, de geriatria se viene hablando y escribiendo desde los inicios del
siglo XX con una acepcion del término muy similar a la actual. Ignacio Nascher, un
médico estadounidense de origen austriaco, fue quien acufid la palabra en 1909 dandole
un sentido equivalente al que la palabra pediatria tenia en la medicina infantil. Las
razones por las que cuesta introducirse son muchas y ven desde negar la evidencia de
que el manejo médico de la persona mayor requiere tomar en consideracion aspectos
especificos diferentes a los del adulto mas joven, hasta cuestiones meramente
gremialistas y de luchas por mantener determinadas cotas de poder.

DG: ¢Son grandes en este sentido las diferencias entre el caso espafiol y el de otros
paises de nuestro entorno?

JMR: Si nos cefimos al contexto europeo no son demasiadas las diferencias, quizas
con la excepcion positiva del Reino Unido que fue donde se sistematizaron los
principales principios doctrinales y donde primero se incorpord oficialmente la
especialidad a nivel asistencial al crearse el “National Health Service” en 1948.

DG: ¢ Cuando nace la Geriatria como especialidad y donde?

JMR: A efectos practicos, la geriatria como especialidad clinica, nace en el Reino Unido
tal y como acabo de sefalar hacia los afios 40 del siglo XX, aunque sociedades
nacionales de geriatria existen algunas desde los afios 30. La espafiola fue creada en

1948. La internacional (International Association of Gerontology) en 1950.

DG: ¢Y cuando nace la Geriatria en Espafa? Yo acabé mi carrera a finales de los afios
sesenta, y por supuesto durante toda ella nadie me ensefné Geriatria. Tu te has referido
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en alguna de tus publicaciones a Marafién como un adelantado en la atencién al anciano
entre nosotros, con sus estudios sobre el climaterio, etc. Pero Marafion no ejercié nunca
como geriatra. Uno de los pocos que prestaba atencién en Madrid a la Geriatria era, si
no recuerdo mal, el doctor Carlos Blanco Soler en el Hospital de la Cruz Roja.

JMR: Efectivamente, durante los afios 40, Marafion organiza una serie de cursos en
Madrid, mas centrados en el como y el por qué envejecemos (biogerontologia) que no
en temas geriatricos propiamente dichos. En paralelo en Valencia hacia el final de la
década el catedratico de medicina Manuel Beltran Baguena organiza unos cursos
oficiales de doctorado sobre temas geriatricos y, ademas, toma la iniciativa de crear en
Espafia una sociedad cientifica de la especialidad. Para ello, convoca a una serie de
personalidades médicas del momento y en 1948 sellan la creacion de la sociedad
espafiola, inicialmente llamada de gerontologia. Los primeros hospitales donde se
introdujo la geriatria asistencial fueron, en los afios 50 el hospital de La Esperanza en
Barcelona y poco después, ya frisando los 60, el Hospital Central de la Cruz Roja en
Madrid, el Unico que se ha mantenido con continuidad desde entonces. Hasta 1984,
cuando empezamos nosotros en el Clinico San Carlos no existe geriatria en Espafia en
ningun hospital terciario. La docencia en el pregrado también la iniciamos nosotros
durante los afios 80 de una manera un tanto informal y s6lo en 1991 aparece la palabra
“geriatria” en el BOE hablando de las lineas generales del curriculo médico de pregrado.
A partir de los noventa, aunque con muchas dificultades y de manera desigual el
crecimiento es exponencial, tanto en el campo asistencial como en el docente de
pregrado y postgrado de medicina. EI MIR incorpora la geriatria desde su decreto
fundacional en 1978, que coincide con el reconocimiento oficial de la geriatria como
especialidad médica. Los primeros afos las plazas convocadas tenian mucho de
simbdlicas en cuanto a su nimero se refiere y estaban centradas en el ambito de
influencia de Cruz Roja.

DG: Pero todo eso es prehistoria, si se compara con lo que tu has hecho como
catedratico y jefe de servicio de geriatria en la Facultad de Medicina y el Hospital Clinico
de la Universidad Complutense. Tu has sido un pionero. ;Cual es el balance de tu
actividad como geriatra? ;Coémo ves la especialidad a dia de hoy?

JMR: Muchas gracias por tu valoracién. A dia de hoy yo diria que, a pesar de que
continda habiendo un margen muy amplio para seguir creciendo, la especialidad esta
muy asentada y ya nadie la discute. Hasta no hace mucho cualquier conversacion sobre
el tema —y yo lo he vivido mdltiples veces- habia que iniciarla explicando qué era eso de
la geriatria, incluso cuando hablabas con autoridades académicas o gubernativas que
se suponia debieran estar informadas. Est4 asentada a nivel asistencial hospitalario,
donde, por ejemplo, todos los hospitales cabeza de area de la Comunidad de Madrid
disponen ya de algun tipo de estructura geriatrica. Lo mismo ocurre en otras CCAA como
Cataluiia o Castilla La Mancha y la tendencia es a crecer, incluso en aquellos sitios
donde ha sido mayor la reticencia. Dentro del campo asistencial esta en discusion el
papel que la especialidad puede jugar en el marco de la Atencién Primaria, o incluso en
el residencial, pero también ahi se siguen produciendo avances. A nivel de docencia
también se crece de manera lenta pero mantenida. En el postgrado en estos momentos
el nimero de plazas MIR convocadas cada afio se aproxima al centenar, mas del doble
que hace apenas 20 afos. Sigue siendo dificil introducir la ensefianza de la geriatria en
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el pregrado de medicina, sobre todo en lo que toca a profesorado numerario, pero, lo
cierto es que la mayor parte de las facultades de medicina en Espafia mantienen ya
algun tipo de contenidos geriatricos en sus programas curriculares. Otra cosa es el
grado de adecuacién de los mismos y, en muchos casos, la ausencia de profesorado
especifico para desarrollarlos. Pero el avance es continuo y, a mi juicio, imparable.

DG: Tu produccion escrita es impresionante. No hay duda de que tu obra marca un
antes y un después en la historia de la especialidad. ¢;Cuales son tus aportaciones
fundamentales?

JMR: Gracias de nuevo. Yo creo que, tal vez, mis dos principales aportaciones lo han
sido en los campos organizativo y docente. Creo haber contribuido tanto con el ejemplo
directo de lo que ibamos haciendo en el servicio del Clinico, como a través de los cargos
directivos que he tenido en la SEGG y en la Comisién Nacional de la Especialidad a dar
a conocer lo que éramos y lo que podiamos aportar al conjunto de la medicina. También
de forma directa, presionando a las autoridades administrativas sanitarias, e indirecta a
través de los magnificos profesionales egresados del servicio, al desarrollo asistencial
de la especialidad. Una vez iniciado el proceso su continuidad es mucho mas facil
debido al efecto multiplicador que se va produciendo. A nivel docente y a partir de la
nada la pelea también ha dado sus frutos. Fuimos pioneros en la ensefianza de la
geriatria en el pregrado y también lo fuimos en el desarrollo de los programas
especificos del doctorado concebidos con criterios modernos. De hecho, nuestro
servicio ha generado hasta ahora unas cien tesis doctorales directas y bastantes més a
través de lo que podriamos calificar como generaciones hijas o nietas.

DG: Un tema que cada vez preocupa mas es el de la discriminacion del anciano. La
denominacioén clasica, “viejo”, es ya discriminatoria. Viejo viene del latin vetus, el término
opuesto a novus. Tanto uno como otro se utilizaban en latin s6lo como adjetivos
calificativos de cosas, no de personas. Para estas Ultimas se usaban los términos
iuvenis-senex. No deja de ser significativo que este Ultimo término, mucho mas
respetuoso, se haya convertido con el tiempo en un arcaismo.

JMR: Completamente de acuerdo. El lenguaje nunca es inocente y encontrar una
palabra adecuada y aceptada para definir al colectivo siempre ha resultado dificil.
Ademas de viejo han ido cayendo por el camino por la via del desprecio o por la del
insulto otras denominaciones como senil, geronte, anciano a tercera edad. Ahora parece
que lo que prima es “mayor” o, en Latinoamérica “adulto mayor”. Se trata de un
comparativo y ya veremos lo que dura. Como apuntabamos al principio los ejemplos de
discriminacion por edad son infinitos y estan muy arraigados a la practica médica
habitual. Con respecto al tema nominativo no hay sino que abrir cualquier diccionario de
sinénimos por la palabra “viejo”. Lo que uno encuentra son delicias como “carcamal”,

“inutil”, “vejestorio” y cosas parecidas.

DG: La pandemia que estamos padeciendo ha hecho atn mas patente la discriminacion
del anciano por parte no solo de la sociedad sino también de la medicina, al negarseles
ciertos tipos de asistencia. EI hecho ha sido tanto mas discriminatorio cuanto que esta
pandemia se ha cebado especialmente en las personas mayores.
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JMR: Efectivamente, los datos son tremendos, no vamos a repetirlos. Hablan por si
solos y constituyen una evidencia mas de edadismo y de la escasa consideraciéon que
la sociedad en su conjunto concede a la poblacién de mas edad.

DG: El que la mortalidad haya sido muy superior en las residencias de ancianos que
fuera de ellas plantea cuando menos la cuestion de si no ha llegado el momento de
organizar esas residencias de otra manera, introduciendo en ellas cambios importantes.
En uno de los ultimos niumeros de los Anales de la Real Academia Nacional de Medicina
tu te has ocupado de este tema.

JMR: Pues si. Una consecuencia positiva de lo ocurrido con la COVID-19 es que se han
activado grupos de trabajo con propuestas concretas al respecto, tanto desde el sector
publico como por parte de diferentes fundaciones privadas centradas en la atencion a
las personas mayores. En estos momentos estan sobre la mesa diferentes protocolos a
estudio y cabe pensar que el futuro en este terreno va a ser mas esperanzador.

DG: Cada vez estamos mas proximos a que la esperanza media de vida al nacimiento
se acergue a los noventa afios. Como el periodo de formacion dura cada vez mas y la
entrada en el mercado de trabajo se retrasa hasta cerca de los treinta afios, y como la
salida de él ronda en muchos casos los sesenta, resulta que la vida humana puede
dividirse en tres etapas aproximadas de treinta afios, la primera dedicada a la formacion,
la segunda a la vida activa, y la tercera en la que se pasa a formar parte de la llamada
“clase pasiva”.

JMR: Es un buen analisis. Habria que afiadir que a esta tercera etapa de la vida se
accede cada vez en mejores condiciones fisicas y mentales, lo que supone un gran reto
a la hora de encontrar una actividad adecuada para las personas que se encuentran en
ella. Adecuada tanto desde la perspectiva laboral —establecer, con los controles que
sean necesarios una especie de jubilacién a la carta es una opcion-, como de conseguir
gue esas personas se sientan integradas en la sociedad y participes activos de sus
cometidos.

DG: El problema es que las dos primeras fases tienen objetivos claros muy especificos,
en tanto que la tercera parece no tenerlos. Nadie sabe muy bien qué pueden y deben
hacer las personas en esa fase, que va camino de durar nada menos que un tercio de
la vida de las personas. Parece como si su unico objetivo fuera ir a Benidorm a tomar el
sol y el aire.

JMR: Como digo, considero que para muchas personas de esta fase mantener una
actividad laboral, si asi lo desean y se encuentran en las condiciones adecuadas, creo
que constituye una opcion valida. Otra seria facilitar actividades relacionadas con el
voluntariado y, en todo caso, el ramillete —muy amplio- de posibilidades debe pasar por
evitar cualquier forma de marginacién social en base a la edad.

DG: Creo que es necesario promover lo que alguna vez he llamado la “cultura de la
vejez”. Personalmente pienso que los vigjos, precisamente porque ya no tienen que
dedicar todo su tiempo y energia a buscar la eficiencia en sus respectivos ambitos de
trabajo, pueden cultivar en sus vidas esos otros valores que durante las dos etapas
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anteriores no pudieron cultivar, y que son fundamentales en la vida humana. Se trata de
los valores que no pueden medirse en unidades monetarias, ni por tanto comprarse ni
venderse, pero que son fundamentales en la vida humana.

JMR: Totalmente de acuerdo.

DG: El cultivo de esos valores pienso que es lo propio y especifico de lo que cabe
denominar la “cultura de la vejez”. Precisamente porque no se pueden comprar ni
vender, situan al ser humano en un plano distinto al del mero comercio. Siempre lo ha
visto asi la sociedad, pero nunca se ha sabido bien como educarlos. Todo el mundo
estima que la amistad, por ejemplo, no puede deberse a intereses econémicos, de modo
que cuando sucede asi, decimos que no se trata de verdadera amistad. Y popularmente
se dice que el carifio verdadero ni se compra ni se vende. Hay valores que no pueden
mercantilizarse, y que ademas son los mas importantes en la vida. Promoverlos deberia
ser la tarea de la etapa menos mercantil de la vida, la tercera y ulfima.

JMR: Nada que anadir.

DG: Sigo con el mismo tema. La ensefianza actual prima de tal modo la transmision de
los valores instrumentales, que deja de lado la de esos otros valores que se llaman
intrinsecos, los que no pueden cuantificarse en unidades monetarias. ;Coémo
transmitirlos a las generaciones jovenes? ;Y quién debe hacerlo? Empieza a proliferar
la literatura que dice que, como los padres estan dedicados por entero a sus trabajos y
al cuidado de su economia, son los abuelos quienes pueden transmitir esos valores a
los nietos, y la sospecha es que si no lo hacen ellos, no lo hara nadie.

JMR: A mi, plantear como dilema el tema padres/abuelos en este terreno me parece
esencialmente falso o, al menos, muy artificial. Cada cual tiene su papel,
extraordinariamente variado y variable, en funcién de los condicionantes personales y
generales de cada caso. Yo, el papel de los padres y de los abuelos a la hora de
transmitir valores, lo veo como un sistema de aportaciones complementarias desde
perspectivas distintas. Tampoco estoy de acuerdo con la idea de que los padres
actuales estén mas agobiados laboralmente que los de las generaciones anteriores.
Mas bien creo que es al contrario: las jornadas laborales tienden a ser mas cortas y eso
tan de moda ahora que llaman “conciliacién” permite una mayor flexibilizacién a la hora
de cuadrar los tiempos.

DG: Ultimamente he leido algun trabajo sobre el hecho curioso de que este mismo
fenomeno parece que se da también en el mundo animal, de tal modo que los abuelos
son los transmisores de pautas muy importantes de comportamiento a los nietos. De
hecho, parece que entre nietos y abuelos se establece un vinculo emocional muy fuerte,
y distinto del que los hijos establecen con sus padres, que permite, precisamente, la
transmision de pautas que son fundamentales para su maduracion psiquica y humana.

JMR: Desconozco el hecho, pero es muy probable que sea asi. jLos animales nos
ensefian muchas cosas!
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DG: Si es verdad todo esto, parece que deberian cambiar muchas cosas. En primer
lugar, la educacidon general. Y, en segundo lugar, la educacion de los mayores. Se les
deberia educar para que pudieran llevar a cabo de modo adecuado su rol de
transmisores de los valores intrinsecos a las generaciones mas jovenes.

JMR: Me parece que la relacion abuelos-nietos debe ser -y lo es cada vez mas- un
intercambio bilateral en muchos sentidos que van desde los afectos hasta el
aprendizaje, incluyendo en este apartado el tema de los valores. El intercambio funciona
en las dos direcciones. Por ejemplo, mis nietos son una ayuda inestimable y grata para
mi (jy para ellos!) a la hora de manejar determinada tecnologia (moviles, ordenadores,
etc.) y de intentar que yo las aprenda. Una relacién que debe ser potenciada y que
efectivamente mejorara si se crea un ambiente proclive para ello. Aqui los educadores
en general, los medios de comunicacién y el propio ejemplo que los mayores seamos
capaces de transmitir pienso que juegan un papel decisivo.

DG: Y deberia cambiar también la educacién de los profesionales de la salud en todas
sus formas. Los profesionales de la salud tienen que verse a si mismos como
educadores, y no solo como curadores. No hemos sido capaces de dar aun con el
enfoque adecuado de la formacién médica.

JMR: Totalmente de acuerdo con la necesidad de que el profesional sanitario tome
conciencia de que debe ser -de hecho, lo es para bien o para mal-, un educador. Yo
afadiria en este campo la necesidad de que el profesional de la salud tome conciencia
de que en sus decisiones discrimina por edad y tiene habitualmente un sesgo a la hora
de aplicar protocolos diagnésticos y terapéuticos en practicamente cualquier
especialidad. Es un problema de formacién —de mala formacién- y también de habito.
Lo peor es que con frecuencia se trata de un fenémeno ignorado y hasta negado por el
propio profesional.

DG: Esto deberia repercutir también en la formacion de los geriatras. No se trata solo
de curar enfermedades sino también de promover una vida saludable. Y no parece
posible conseguir esto Ultimo sin prestar la debida atencion a eso que cabe llamar la
“cultura de la vejez”.

JMR: Cierto, pero diria que ello va en la misma esencia de la especialidad y que esta
incorporado a nuestros programas formativos. Desde el inicio la geriatria ha pugnado
por potenciar la funcion (calidad de vida) sobre la cantidad (extension de vida). Ademas,
ha sido una especialidad pionera a la hora de plantearse el trabajo multi- y
pluridisciplinar en plano de igualdad con profesionales de la atencion del mayor
procedentes de otras areas sanitarias o sociales. La frase dar “vida a los afos” procede
de un conocido geriatra britanico y data de 1950. También el mensaje de que la
prevencion no tiene limites de edad.

DG: La Geriatria linda, al menos por una de sus vertientes, con la Gerontologia. Un
problema que se plantea siempre es el de hasta qué edad podra prolongarse la vida
humana. Tu has publicado un estudio que lleva este significativo titulo: “;Vivimos
mucho?” ; Podemos esperar que la vida humana se prolongue mucho mas de lo que ya
lo ha hecho?
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JMR: De hecho, la geriatria siempre se ha considerado a si misma como una parte de
la gerontologia, al igual que lo son la biogerontologia o aquella parte de las ciencias
sociales y del comportamiento relacionadas con la persona mayor. En Francia hasta
hace poco la geriatria se denominaba oficialmente “gerontologia clinica”. Dicho lo cual
es cierto que buena parte de los proyectos de investigacion dentro de cualquier rama de
la biogerontologia van orientados a estudiar los mecanismos basicos que a cualquier
nivel (genético, biologia molecular, etc.) puedan estar involucrados en el hecho de
envejecer y en conseguir habilidades de todo tipo que permitan enfrentarse a ellos con
éxito. Es posible que en un futuro puedan lograrse avances en este sentido. De hecho,
aunque muy modestos, algo se esta consiguiendo en modelos animales. En cualquier
caso, a dia de hoy la mejor manera de vivir mas es luchar contra el llamado
envejecimiento secundario, sobre todo combatiendo los principales factores de riesgo.
Actividad fisica, alimentacion, habitos toxicos y medio ambiente son los puntos clave en
este terreno. Es previsible que la esperanza de vida media siga creciendo y
aproximandose a lo que se conoce como esperanza de vida maxima (alrededor de
los120 afios a dia de hoy). En todo caso jno creo que sea muy prudente hacer planes
de pensiones para cobrarlos a los 140 afios!
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Deliberando

Conspiracion de silencio

Maria Piedad Garcia Ruiz
Julio JesUs Martinez Romero

Introduccién

En la practica clinica habitual, es frecuente afrontar situaciones que pueden hacer dudar al
clinico respecto a su proceder ético. Estas situaciones no siempre son dileméaticas entre
dos Unicas alternativas, sino que pueden y deben abarcar varias alternativas y se hace
preciso proceder de forma sistematica, utilizando algin método. Entre las numerosas
situaciones a las que se enfrentan los profesionales de la salud, est4 la conocida como
“conspiracién de silencio”, aquella en la que la familia o los allegados de un paciente ocultan
parcial o totalmente al paciente la informacioén sobre su estado, pronéstico o tratamiento,
generalmente desde una posicidn paternalista, ya cada vez mas superada en la medicina
actual. Ante este escenario, podemos preguntarnos qué actitud debemos tomar, qué y
cuanta informacidon compartir, si se estan respetando los derechos y la voluntad del
paciente, y otras cuestiones de diversa indole.

Ante una situacion compleja, el analisis de las circunstancias y consecuencias de los cursos
de accidn posibles y la eleccidn del curso 6ptimo entre ellos, es lo que se conoce como
deliberacion (Zamora Calvo, Castillo Ayala, 2018). El planteamiento problematico y no
dilemético aboga por evitar la eleccion entre dos extremos opuestos sin valorar los demés
cursos posibles. Diego Gracia (Gracia, 2004) desarrolla la deliberacion teniendo en cuenta
los siguientes puntos: la escucha atenta como base del proceso, la pretension de
comprender en profundidad aquello que se estudia, el estudio de los valores éticos que
estan implicados en el caso, el marco legal, la justificacion racional, y el deber de ser
desinteresado y objetivo aun en el caso de que la mejor eleccion a tomar difiera del
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pensamiento personal del profesional. Hay casos en que al aplicar este proceso deliberativo
podremos llegar a decisiones éticas que tienen repercusiones clinicas. Son casos
complejos en los que, en ocasiones, el tratamiento puede cuestionarse desde un punto de
vista ético pese a que esté justificado clinicamente (Garcia Ruiz, Orozco Cuadrado, Nava
Anguis, 2021). La obra Procedimientos de decision en ética clinica establece una
jerarquizacion por niveles de los principios establecidos por Beauchamp y Childress
(Beauchamp, Childress, 1979), facilitando su abordaje. En el primer nivel se encuentra la
ética de minimos (no maleficencia y justicia) y en el segundo nivel la ética de maximos
(autonomia y beneficencia). Y todo ello bajo un esquema metodoldgico de tres fases:
Clarificacion, Analisis y Decisiéon (Gracia, 2004).

En el caso presente, y en aquellos que tengan su misma naturaleza, establecemos como
objetivo emplear dicho proceso deliberativo para analizar y concluir, con mayor garantia,
que la decision tomada tiene soporte ético.

Caso clinico

Mujer de 79 afios, residente en una Residencia de Ancianos desde hace 4 meses.
Independiente para las actividades béasicas de la vida diaria (indice de Barthel 95) y para
las actividades instrumentales de la vida diaria (Escala de Lawton y Brody: 7). Test de
Pfeiffer: 1, por lo que no presenta ningun deterioro de la memoria. Viuda y madre de 3 hijos
que viven en otra localidad y con quienes mantiene buena relacion y la visitan asiduamente.
Vivia sola hasta el momento del ingreso en la residencia. El motivo del ingreso fue debido
al diagnéstico en la paciente de carcinoma de pancreas en estadio avanzado, cuya Unica
opcién terapéutica son los cuidados paliativos. Los hijos aceptaron esta opcién porque
creyeron que la madre estaria mejor atendida y supervisada las 24 horas del dia. La
paciente desconoce el diagnéstico, la informaciéon que tiene es que estara ingresada
mientras le hacen las pruebas pertinentes para identificar la causa de sus dolores y
molestias gastricas. En los Gltimos dos meses el deterioro del estado general era evidente,
el avance de la enfermedad quedaba patente en su astenia, cansancio y aumento de
ictericia, llegando a valores de bilirrubina sérica de 20mg/dl. El dolor y prurito generalizado
estaba controlado con analgesia y antihistaminicos orales. No fue necesario soporte
nutricional mediante via parenteral ni enteral, como tampoco la administracion de
medicacién por via subcutanea, debido a su rapido desenlace. Las Ultimas dos semanas se
mantuvo en situacion de encamamiento total, consciente y en alerta casi hasta el final de
su vida.

Identificacién de conflictos éticos

o ¢Deberian los facultativos haber informado a la paciente y tenido en cuenta su
decision?
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o ¢Deberian haber intentado que fueran los familiares quienes hablaran con la
paciente?

e ¢ Qué hacer si no se llega a un consenso?

¢ ¢ Se havalorado si la paciente querria permanecer en su domicilio con el soporte de
cuidados paliativos domiciliarios?

Problema ético principal

El principal problema ético es que los facultativos responsables de la paciente plantearon a
los hijos, y no a la paciente, que la Unica opcion terapéutica factible eran los cuidados
paliativos. Los hijos decidieron unilateralmente el ingreso en una Residencia de Ancianos
sin que ella tuviera conocimiento de que estaba en situacion terminal, por lo que hubo
desinformacién y ausencia de consentimiento informado.

Valores en conflicto

e Los facultativos no informaron a la paciente por el miedo a hacerle dafio. Un valor
en juego es, pues, el de no-maleficencia.

e Pero al no informarla, es claro que estaban lesionando otro valor, su autonomia.

Por tanto, el conflicto estaba entre el no hacer mal a la paciente, por un lado, y el respetar
su voluntad, por otra.

Cursos extremos de accion

Un curso extremo consiste en ocultar el diagnostico y opciones terapéuticas a la paciente.
Los hijos deciden por ella no solo su diagnéstico y tratamiento sino también su ingreso en
una Residencia de Ancianos en lugar de que permanezca en el domicilio. Este es, de hecho,
el curso que eligieron como 6ptimo, tanto los facultativos como los familiares. Se eligio
proteger la no-maleficencia, lesionando completamente la autonomia.

El curso extremo opuesto consiste en informar a la paciente de su situacion de salud y sus
opciones de tratamiento domiciliarias e institucionalizadas, sin tener en cuenta si esa
informacién le puede o no hacer dafio. En este curso se opta por respetar el valor
autonomia, sin tener en cuenta si la informacién puede resultar lesiva para la paciente.

Cursos intermedios

La primera obligacidon moral no consiste en proteger un valor, aunque sea el que nos parece
fundamental, sin tener en cuenta el otro. Si ambos se denominan valores es porque valen,
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razon por la que tenemos que hacer todo lo posible por respetarlos y promover su
realizacion. Esto es algo que, en principio, solo pueden darlo los cursos intermedios, dentro
de los cuales estard, con toda probabilidad, el curso 6ptimo, a saber, aquel que promueva
mas o lesione menos los valores en conflicto. Necesitamos conocer hasta dénde quiere
saber la paciente y hasta dénde quiere delegar sus cuidados y en quién, a fin de que le
podamos dar la informacion que ella demande.

Eleccién del curso 6ptimo

De entre todos los cursos intermedios posibles, el que destaca como 6ptimo es aquel que
consiste en preguntar a la paciente si quiere ser informada sobre su estado o si prefiere
delegar en sus familiares mas préximos. Y si desea ser informada, habrd que hacerlo
tomando todas las precauciones para que esa informacion no le resulte lesiva. En esto
pueden ser Utiles ayudas, no solo de familiares, sino también de personas que ella indique,
como son amigos, personas que han pasado por procesos similares, sacerdotes, etc. Ni
gue decir tiene que para esto habria sido necesario explorar antes los valores de la
paciente, algo que o no se ha hecho, o no ha quedado reflejado en la historia clinica.

Pruebas de consistencia

El curso de accion identificado como éptimo soporta las tres pruebas clasicas de
transparencia.

e Laprimeraes la prueba de la legalidad. El curso elegido es claramente legal, ya que
no lesiona ninguna de las leyes que rigen el ejercicio profesional y los derechos de
los pacientes:

o Principios generales de la relacion entre los profesionales sanitarios y las
personas atendidas por ellos: Articulo 5 de la Ley 44/2003, de 21 de
Noviembre, de Ordenacion de las Profesiones Sanitarias.

o Garantias de equidad, calidad y participacién social en el sistema nacional
de salud, asi como de la seguridad y calidad aplicables a todos los centros,
publicos y privados. Articulo 1 y 29 respectivamente, de la Ley 16/2003 de
28 mayo, Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud.

o Derecho a la salud. Recogido en la Ley 16/2003 de 28 mayo, de Cohesiony
Calidad del Sistema Nacional de Salud.

o Respeto de la personalidad, dignidad e intimidad. Derecho a estar informado
y a la confidencialidad de su proceso. Ley General de Sanidad 14/186, de
25 abril en sus articulos 9, 10 y 11, principalmente. Estos puntos desarrollan
la regulacion basica que se encuentra en los articulos 15 y 43 de la
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Constitucién Espafiola de 1978 (Zamora Calvo, Castillo Ayala, 20180),
donde se defiende el derecho a la vida, a la integridad fisica y moral y a la
proteccién de salud.

o Autonomia del paciente: Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Basica
Reguladora de la Autonomia del Paciente y de los Derechos y Obligaciones
en Materia de Informacion y Documentacion Clinica (Zamora Calvo, Castillo
Ayala, 20181).

o Consentimiento informado. Ley Organica 3/2018, del 5 de diciembre, de
Proteccion de Datos (Zamora Calvo, Castillo Ayala, 20182), y regulados por
esta ley, los Derechos ARCOS (Acceso, Rectificacion, Cancelacién y
Oposicion).

e La segunda es la prueba de la publicidad. La decisibn que hemos elegido como
Optima podria defenderse sin problemas publicamente, caso de que ello fuera
necesario.

e Finalmente, la prueba del tiempo. No es una decision visceral, que no tomariamos
caso de no estar tan emocionalmente implicados en el asunto.

Conclusién

El planteamiento dilematico y en este caso, ademas, la relacion paternalista de los hijos,
consentida por el equipo sanitario, ha hecho que no sea tenida en cuenta la perspectiva de
la paciente, vulnerando su derecho de informacién. La paciente se encontraba en plenas
facultades mentales en el momento del diagnostico y nadie puede hurtarle el ser
protagonista de la fase final de su vida y decidir por ella cémo y dénde morir. La conspiracion
de silencio es un tema muy controvertido y no deberia serlo. Cuando uno no puede decidir
sobre su propia vida, ¢sobre qué va a hacerlo?
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En la deliberacion esta la respuesta

Sr. Director:

He leido con interés el articulo “Etica en situacion de catastrofe sanitaria: COVID e
ingreso en UCI”, en el apartado Deliberando de la revista que Ud. dirige.

En este articulo se comenta el caso de un paciente de 74 afios con Leucemia Linfatica
Cronica 'y Neumonia COVID con grave insuficiencia respiratoria que precisa ventilacion
mecanica. Después de una deliberacién de todo el equipo de Medicina Intensiva, se
deniega el ingreso (el paciente se encuentra en un centro a 90 Km del Hospital de
referencia) y no se ventila mecanicamente, con lo que el paciente fallece. Todo ello
sucede durante la pandemia de COVID, con el consiguiente déficit de camas de criticos
y la necesidad de ingresar a los pacientes de mejor prondstico.

El articulo es de extrema actualidad. Por ello me gustaria comentar algunos problemas
que no se han expuesto en la identificacion de problemas éticos ni en las reflexiones
finales.

En primer lugar, no se reflexiona sobre si el esquema de decision de ingreso en UCI en
situacion de crisis publicado por la SEMICYUC se considera adecuado para la toma de
decisiones. En mi opinién, no lo es en absoluto, al dotarnos Unicamente de
procedimientos subjetivos y no objetivos, como podrian ser escalas que ponderasen la
gravedad de la insuficiencia respiratoria, la comorbilidad y, por supuesto, la edad. Es
mas, no nos permite aprender de nuestras decisiones, ya que con un marcador objetivo
se podrian obijetivar resultados, dependiendo de la puntuacion en dicha escala.

A partir de este punto surgen las dudas de si hemos discriminado positivamente a unos
pacientes en funcién de la edad, y a otros negativamente, como es el caso que nos
ocupa. Efectivamente, es posible que un paciente joven con obesidad importante y
grave insuficiencia respiratoria por COVID tuviese peor prondstico que el enfermo que
refleja la historia clinica, que al fin y al cabo tenia una Leucemia Linfatica Crénica RAI |
de riesgo bajo.

Al mismo tiempo, me gustaria comentar algunos problemas éticos de esta historia
clinica. Y lo haré siguiendo el método propuesto por Diego Gracia, es decir, realizando
propuestas en interrogante.
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¢,Deberia haberse hecho una sesién conjunta con Hematologia para decidir el ingreso
del paciente?

¢, Se discrimina negativamente a los pacientes con cancer, independientemente de su
estadiaje?

¢ Podria ser de ayuda la figura del Consultor de ética?

¢ Se madificaria la decision de ingreso del paciente si estuviese ingresado en el mismo
Hospital?

Y la mas importante, ¢se podria recomendar en este caso un tratamiento intensivo
condicionado a su evolucion?

Con estos comentarios solo pretendo enriquecer la discusién con los autores. No es ni
mucho menos una critica de lo que se ha hecho, que se ha efectuado en situaciones de
grave incertidumbre. Pero tras la lectura de esta historia me pregunto si TODOS lo
hemos hecho lo suficiente bien y podemos tener margen de mejora para posteriores
actuaciones. En la deliberacion esta la respuesta.

José F. Solsona Duran y José M. Campos Romero
Especialistas en Medicina Intensiva

Master en Bioética

Bibliografia

Lépez Sanchez L. Etica en situacion de catastrofe sanitaria: COVID e ingreso en UCI.
EIDON 56, 107-116.
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Juzgar el pasado con la sabiduria del presente

Sr. Director:

He leido con interés la carta enviada por los doctores José F. Solsona Duran y José M.
Campos Romero, en relacién al articulo “Etica en situacion de catastrofe sanitaria:
COVID e ingreso en UCI”, publicado en su prestigiosa revista. En dicha réplica se
aportan diferentes reflexiones que enriquecen notablemente el contenido y la
deliberacion ética del caso.

Analizando las reflexiones que se aportan, creo también que el documento sobre
decisiones que publicé la SEMICYUC es actualizable en diferentes aspectos: la
incorporacién de factores prondsticos que hoy si conocemos o la incorporacion de
escalas objetivas de gravedad individualizadas y estandarizadas al COVID. Hemos
vivido, desgraciadamente, que no pocos compafieros de especialidad esgrimian
supervivencias del paciente COVID en sus UCls, bien de forma general o bien asociada
a medidas que después no han encontrado soporte cientifico, sin desgranar factores
concomitantes que si condicionan directamente la mortalidad, como la ventilacion
mecanica invasiva, el uso de soporte vasoactivo, la necesidad del soporte con técnicas
de depuracién renal, la obesidad o la inmunodepresiéon. Con posterioridad, la
vacunacion esta suponiendo el factor determinante de la supervivencia y, por tanto, de
la futilidad de determinadas medidas en ciertos grupos de pacientes. Falta, en mi
opinién, un analisis retrospectivo y riguroso, multifactorial de mortalidad asociada a
COVID gque aporte claridad a esas escalas individualizadas.

Con respecto a los problemas éticos que se describen y los cursos intermedios de
accién que se aportan, coincido en que el uso de medidas ponderadas de tratamiento
agresivo condicionado a la evolucion es una decision prudente. En ese sentido, la
distancia del hospital de origen respecto al de referencia y las potenciales
consecuencias del traslado pudieron condicionar las decisiones, maxime en el estado
de alarma sanitaria publica y con el desconocimiento de la enfermedad que se vivian en
€s0Ss momentos.

Por ultimo, y contestando a la reflexion final: definitivamente, todos lo pudimos hacer
mejor, fundamentalmente al inicio de la pandemia, que es donde se desarroll6 el caso.
La gravisima incertidumbre oblig6 a manejarse con decisiones que hoy no habriamos
tomado, tanto a la hora de no tratar como de tratar, ante el conocimiento que hemos ido
adquiriendo de la enfermedad, tanto clinico como evolutivo y prondstico. Es
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fundamental, por tanto, situarse en ese contexto cronolégico, no con animo justificativo,
sino con el espiritu didactico necesario, sin el cual caeriamos en el absurdo,
desgraciadamente muy frecuente, de juzgar el pasado con la sabiduria del presente. De
esta manera, y volviendo a una de las reflexiones del articulo, cabria pensar si la

temporalidad es una prueba de consistencia fiable en la toma de decisiones frente a lo
desconocido.

Luis Lépez Sanchez

Especialista en Medicina Intensiva
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La opinién del experto

Impacto de la pandemia de Covid-19 sobre el diagnostico y
tratamiento de los pacientes onco-hematolégicos: Un
documento de opinidon

Bouza, E.1, Martin, M.2, Alés, J.E.3, Aragonés, N.# Barragan, B.°, de la
Céamara, R.%, Del Pozo, J.L.”, Garcia-Gutiérrez, V.8, Garcia-Sanz, R.°,
Gracia, D.19, Guillem, V.11, Jiménez-Yuste, V.'?, Martin-Delgado, M.C.%3,
Martinez, J.'4, Lépez, R.*°, Rodriguez-Lescure, A.'®, Ruiz Galiana, J.'7,
Sureda, A.M.*8 Tejerina-Picado, F.'°, Trilla, A.?°, Zapatero, A.%%, Palomo,
E.??, San-Miguel, J.?3

- CIBER de Enfermedades Respiratorias (CIBERES CB06/06/0058), Espafia. Patrono de la
Fundacion de Ciencias de la Salud. Servicio de Microbiologia y Enfermedades Infecciosas
Hospital General Universitario Gregorio Maraion. Universidad Complutense. Madrid.

2.. Catedratico de Medicina. Universidad Complutense de Madrid. Jefe de Servicio de
Oncologia del Hospital Gregorio Maraiion de Madrid.

3.. Responsable de Oncologia en el Hospital Nuestra Sefiora de Sonsoles. Avila.
4. Jefe de Servicio. Direccion General de Salud Publica, Comunidad de Madrid.
5- Presidente, Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer, GEPAC.

6.. Servicio de Hematologia, Hospital de la Princesa, Madrid.

7. Director del Servicio de Enfermedades Infecciosas. Director del Servicio de
Microbiologia. Clinica Universidad de Navarra. Pamplona Espafia.

8. Servicio de Hematologia y Hemoterapia del Hospital Universitario Ramén y Cajal de
Madrid.

9~ Jefe de Unidad, Laboratorio de HLA y biologia molecular en hematologia. Profesor
asociado en ciencias de la salud, Universidad de Salamanca. Presidente de la Sociedad
Espaiola de Hematologia y Hemoterapia.

10-. Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud.
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.. Jefe del Servicio de Oncologia Médica del Instituto Valenciano de Oncologia (IVO).
12.. Jefe servicio Hematologia, Hospital La Paz. Madrid.

13.. Jefe Servicio Medicina Intensiva Hospital Universitario Torrejon. Universidad Francisco
de Vitoria. Presidente de la Federacion Panamericana e Ibérica de Medicina Critica y
Terapia Intensiva.

4. Jefe de Servicio. Servicio de Hematologia y Hemoterapia, Hospital 12 de Octubre,
Madrid. Prof Titular de Medicina. Universidad Complutense. Madrid.

5. Servicio de Oncologia Médica del Hospital Clinico Universitario, Santiago de
Compostela.

6.. Jefe de Servicio de Oncologia Médica. Hospital Universitario de Elche, Alicante.
Presidente de SEOM.

17.. Jefe de Equipo de Medicina Interna del Hospital Ruber Internacional. Madrid.

18.. Jefe de Servicio de Hematologia en Hospital Universitario Quiron Dexeus, Presidente
del Grupo Espanol de Trasplante y Terapia Celular, Presidenta Electa del EBMT.

9. Adjunto Servicio Microbiologia Clinica y Enfermedades Infecciosas Hospital Gregorio
Marainén. Madrid.

20.. Jefe de Servicio de Medicina Preventiva y Epidemiologia del Hospital Clinic de
Barcelona. Catedratico de Medicina (Salud Publica) Universidad de Barcelona.

21.. Viceconsejero de Salud Publica y Plan COVID-19 Comunidad de Madrid.
22.. Doctor en Farmacia. Director Fundacién de Ciencias de la Salud. Madrid.

2. Director de Medicina Clinica y Traslacional de la Clinica Universidad de Navarra.

Introduccion

La informacién disponible sobre el impacto de la pandemia de COVID-19 sobre los
enfermos onco-hematoldgicos se centra, generalmente, en determinar la incidencia de
la enfermedad en algunos grupos de pacientes con determinados procesos y en su
pronéstico. Por el contrario, la informacion es escasa sobre el impacto global de esta
situacion en la asistencia, manifestaciones clinicas, proteccién vacunal, costes
econdmicos y otras variables en el conjunto de pacientes con enfermedades hemato-
oncoldgicas.

La Fundacién de Ciencias de la Salud (FCS) pensé que era pertinente, reunir a un grupo
de expertos con distinta orientacion profesional que pudieran arrojar luz sobre aspectos
mas amplios del impacto que la pandemia de COVID-19 ha tenido en estos pacientes.

Los miembros del Patronato de la FCS se plantearon una serie de cuestiones
relacionadas primero con el problema en pacientes con tumores de érgano sélido,
después en pacientes con hemopatias malignas y finalmente con las posibles
soluciones a alguna de las situaciones creadas.

Para ello, se reuni6 a profesionales de la Hematologia, la Oncologia, la Farmacia, la
Etica, la Salud Publica, los Cuidados Intensivos, la Microbiologia, la Medicina Interna,
las Enfermedades Infecciosas y la Gestion sanitaria tratando de abordar estos temas
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con una visidon multidisciplinar y alcanzando un consenso tras la discusién de los
diferentes items.

Las lineas que siguen son el resultado de dichas discusiones en las que, ademas de
revisar la literatura existente, se transmite una opinién colegiada, alli donde no llega la
evidencia cientifica.

PRIMERA PARTE: DIMENSION DEL PROBLEMA EN TUMORES DE ORGANO
SOLIDO

¢Cuantos enfermos con tumores solidos se diagnosticaron en Espafa en 2019?
¢Existen cifras sobre lo ocurrido en 2020 y 2021?

Desgraciadamente no podemos proporcionar cifras precisas que permitan comparar la
incidencia de tumores sélidos en Espana durante el ano 2019 y siguientes, ya que no
existe un registro poblacional de cancer de toda la nacion.

Si hacemos referencia a datos mundiales, el “Global Burden of Diseases, Injuries, and
Risk Factors Study 2019 (GBD 2019)” estima que hubo 23,6 millones de casos nuevos
de cancer en el mundo en 2019 (17,2 millones si se excluye el cancer de piel no
melanoma) y 10,0 millones de muertes por cancer en todo el mundo, con una estimacion
de 250 millones (235-264 millones) de afios vividos con alguna discapacidad (AVAD)
debida al cancer. Desde 2020, esto representd un aumento del 26,3% en nuevos casos,
un aumento del 20,9% en muertes, y un aumento del 16,0% en AVAD. El cancer fue el
segundo causante de muertes, después de las enfermedades cardiovasculares, afos de
vida perdidos y AVAD a nivel mundial en 2019 [1].

La Asociacion Espafiola contra el Cancer (AECC) publicé en 2021 un extenso documento
sobre el impacto del cancer en Espafa, con una aproximacién a la inequidad y los
determinantes sociales [2] que pone los datos sobre cancer en el contexto de nuestros
desequilibrios poblacionales. El documento estimaba el numero de nuevos casos
diagnosticados de cancer en Espana en 2021 en 285.530. De ellos, 119.682 ocurrieron
en mujeres y 165.848 en hombres. La tasa de incidencia global fue de 603 episodios por
100.000 habitantes (496 casos por cada 100.000 mujeres y 715 por cada 100.000
hombres). La incidencia aumentd, como era de esperar, en los intervalos superiores de
edad.

Los tipos de canceres mas frecuentes en nuestra nacién son el colorrectal (14,33%), el
de préstata (12,30%), el de mama (12,02%), el de pulmén (10,37%) y los tumores de la
piel que no son melanomas (7,77%).

La estimacion de mortalidad fue de 231 defunciones por 100.000 habitantes en el afio
2021, de las cuales el 76% ocurrieron en personas de 65 0 mas anos de edad. A la cabeza
de las cifras de mortalidad esta el cancer de pulmén, seguido del cancer colorrectal.

En Espana, se calcula que un 15% de los pacientes ingresados en Unidades de Cuidados
Intensivos sufren cancer de acuerdo con los datos del estudio ENVIN-HELICS [3].

En nuestro pais, en algunas provincias que poseen registro poblacional, también se ha
puesto en evidencia la asociacidon entre el estado socio-econémico y la incidencia de
cancer, como ocurre en otros territorios europeos [4].
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Conclusion

En Espana no se dispone de datos poblacionales de cancer salvo en algunas
regiones y por tanto, no es posible comparar, hasta este momento, la incidencia de
diagnésticos de cancer inmediatamente antes y durante los dos afos de pandemia.

¢Hay evidencia de que los tumores diagnosticados en el periodo de pandemia han
sido detectados en estadios mas avanzados?

Todavia es pronto para afirmar que los tumores diagnosticados en 2020 y 2021 han sido
detectados en estadios mas avanzados que los diagnosticados en afios previos. Se sospecha
que la pandemia ha tenido un efecto tanto en el nimero de casos diagnosticados como en el
estadio de los mismos, pero para disponer de datos reales que permitan constatarlo se debe
esperar, al menos, uno o dos afos, y consolidar los datos de incidencia de 2020 y 2021.

Los datos recogidos por los registros poblacionales de cancer son los Unicos que permitiran
evaluar el impacto de la pandemia en la poblacion general. Esto es asi porque dichos registros
incluyen informacion sobre todos los nuevos diagndsticos de cancer que se producen en una
poblacién, estando libres por tanto de sesgos de seleccion. Los registros poblacionales de
cancer, ademas, permitiran calcular indicadores validos de supervivencia globalmente y por
tipo de tumor, para toda la poblacién, y de forma separada para ambos sexos, por grupos de
edad, estadio tumoral e incluso por otras variables, como el territorio en el que se reside o el
nivel socioeconémico.

Algunos paises y/o regiones que disponian, desde antes del comienzo de la pandemia, de un
Registro de Cancer de Base Poblacional (RCBP), han detectado un descenso en el numero
de casos de cancer diagnosticados durante 2020, y hay alguna evidencia sobre posibles
retrasos diagnosticos que pueden haber tenido como consecuencia diagnosticos en estadios
mas avanzados y una mayor mortalidad [5-8]. Estos datos, sin embargo, deben ser
interpretados con cautela, pues la mayor parte de los registros siguen recogiendo y validando
informacion, y sus resultados son todavia provisionales.

En Dinamarca, por ejemplo, entre marzo y diciembre de 2020 se registraron un 6% menos de
nuevos casos de cancer que en los mismos meses del ano previo, debido, sobre todo, a un
descenso en los casos diagnosticados en los meses de abril y mayo, que no se recuperd en
los meses posteriores [6]. A pesar de este descenso, no se observd un cambio a estadios mas
avanzados de los canceres registrados en los meses posteriores (hasta finales de 2020).
Segun los autores de esta investigacion, la falta de evidencia de cambio a estadios mas
avanzados puede deberse, entre otros motivos, a que en algunos casos los retrasos pueden
haber sido de s6lo meses, lo que dificulta la deteccién de cambios.

Como ya se menciond, la incidencia de cancer esta intimamente ligada con las condiciones
sociales y econémicas tanto en Espafa como en otras naciones europeas[2] [9-11]. Aunque
la pandemia puede haber agravado estas desigualdades, no puede descartarse que el posible
retraso en el diagnéstico haya afectado en mayor o menor medida a toda la poblacion -incluida
la de mayor nivel socioecondmico, dado que la pandemia ha ocasionado demoras en la
atencién sanitaria también por retraso en las primeras consultas por miedo al contacto con el
sistema sanitario por el riesgo de infeccion por COVID-19.
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Conclusion

Al no existir un registro nacional de cancer, es dificil evaluar el impacto de la
pandemia en la deteccion de casos cancer en Espaia en 2020 y 2021 y en el estadio
de los tumores en el momento del diagnéstico. Algunos datos internacionales
permiten suponer que la pandemia puede haber tenido un efecto negativo sobre la
deteccion de cancer en estadios precoces. Es necesario desarrollar un sistema de
vigilancia del cancer a nivel nacional que sea capaz de recoger datos
estandarizados y comparables.

¢Hay evidencia de que los enfermos con tumores soélidos tengan mayor
predisposicion a contraer COVID? ;Es peor Ia respuesta de anticuerpos ante un
episodio de COVID en estos enfermos?

Los pacientes con enfermedad tumoral parecen presentar un mayor riesgo de desarrollar
infeccibn por SARS-CoV-2, un hecho que podria estar en relacibn con factores
relacionados con situaciones de inmunosupresiobn asociadas a tratamientos
antineoplasicos y/o al propio tumor; o bien con la necesidad de estos pacientes de acudir
de forma frecuente al sistema sanitario. Esta afirmacion se basa en una evidencia
cientifica poco solida, existiendo incluso conclusiones y datos discordantes entre
diferentes series de pacientes oncolégicos. Esto es debido a que la inmensa mayoria de
los estudios analizan de forma retrospectiva a cohortes de pacientes oncolégicos, en
ocasiones sin grupo control y con una sobrerrepresentacion de los primeros meses de la
pandemia (marzo-mayo de 2020), momento en el cual la capacidad diagnoéstica de los
distintos sistemas de salud era muy inferior a la actual.

A pesar de todas estas limitaciones, la literatura cientifica actual apunta a que los
pacientes oncolégicos tienen un mayor riesgo a adquirir la infeccién por SARS-CoV-2. En
un meta-analisis realizado sobre estudios que evaluaban pacientes con COVID-19 en
China se estimd una prevalencia de cancer del 1,4% en pacientes con infeccion por
SARS-CoV-2, prevalencia muy superior a la de poblacién general en China con
neoplasias (0,26%) [12].

Un estudio retrospectivo en EE.UU. con una muestra poblacional de mas de 70 millones
de pacientes y mas de 2.000.000 de pacientes oncolégicos, encontré 16.570 pacientes
con COVID-19 de los cuales 1.200 eran pacientes oncoldgicos. Cuando se realizaba el
analisis por distintos tipos de tumores, eran los pacientes con neoplasias hematolégicas
(leucemia y linfoma no Hodgkin) los que presentaban un mayor riesgo, y en el caso de
los pacientes con tumores de érgano s6lido eran aquellos con neoplasias de pulmén [13].
La mayor incidencia en pacientes afroamericanos sugiere también que diferencias en el
acceso al sistema sanitario, el nivel socioeconémico y el estilo de vida pueden ser también
factores relevantes afiadidos a la propia enfermedad [14].

En un estudio multinacional que abarcaba méas de 1.800.000 individuos de los cuales
23.266 presentaban diagndstico de cancer, los pacientes con neoplasias presentaban un
riesgo mayor (60%) de infeccion por SARS-CoV-2, siendo esta asociacion mayor en
pacientes varones con una edad superior a los 65 afios. El tratamiento con
quimioterapia/inmunoterapia aumentaba el riesgo de infeccién y de hospitalizacién [15].

Contrariamente a los anteriores estudios, un trabajo retrospectivo realizado en ltalia, en
2020, que incluia a mas de 200.000 pacientes con un 10% de enfermos de céancer,
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encontrd una incidencia de COVID-19 menor en los pacientes oncolégicos frente al resto
(11,7% vs 16,2%) [16], pero el disefio de esta estudio, tiene defectos importantes.

Caben menos dudas sobre el mayor riesgo de hospitalizacién y de desarrollo de formas
graves de COVID-19 en enfermos con tumores de 6rgano solido [17].

En lo referente a la respuesta de la inmunidad humoral en pacientes oncoldgicos
infectados por SARS-CoV-2, existen pocos estudios que evallen la respuesta de
anticuerpos tras el desarrollo de COVID-19 en pacientes con cancer. Dicha respuesta
parece estar condicionada por el tipo de neoplasia, el tratamiento antitumoral y el tiempo
transcurrido entre el tratamiento recibido y el episodio de infeccién por SARS-CoV-2.

Al inicio de la pandemia, los primeros estudios que describieron la respuesta de
anticuerpos en pacientes oncolégicos fueron realizados con tests diagndsticos rapidos,
cualitativos y basados en técnicas de inmunocromatografia, con una sensibilidad y
especificidad menor a los test serolégicos realizados mediante plataformas ELISA/CLIA
disponibles en el momento actual.

Dos estudios observacionales, uno realizado en China y otro en Francia, sugerian que la
respuesta humoral desarrollada por pacientes oncoldgicos era menor que en la poblacién
general [18]. Posteriormente, un tercer estudio realizado en ltalia, discrepaba con los 2
anteriores y observaba una respuesta de anticuerpos IgG contra SARS-CoV-2 similar en
pacientes con cancer comparado con un grupo control de trabajadores sanitarios [19].
Los pacientes del estudio francés habian recibido tratamiento citostatico durante las 4
semanas previas, mientras que en el estudio italiano esto ocurrié soélo en el 14% de los
casos. El tratamiento citostatico en las 2-4 semanas previas a la infeccion parece un factor
relevante en el desarrollo de una respuesta humoral deficiente [13, 20].

Otros tratamientos, como los anticuerpos monoclonales anti-CD20 y los pacientes
receptores de trasplante de progenitores hematopoyéticos se asocian con unas menores
tasas de seroconversion. En cambio, parece que tanto los tratamientos inmunoterapicos
con inhibidores del checkpoint, como las terapias hormonales, no inciden en un menor
desarrollo de anticuerpos contra SARS-CoV-2.

En lo referente al tipo de tumor, los pacientes con neoplasias hematolégicas presentan
tasas de seropositividad inferiores en comparacion con aquellos con tumores de 6érgano
solido [21] [22].

El hecho de no desarrollar una adecuada respuesta humoral condiciona en ocasiones
una incapacidad para el aclaramiento viral de SARS-CoV-2, pudiendo presentar los
pacientes persistencia viral prolongada, tanto a nivel sistémico como respiratorio, incluso
durante meses [23, 24].

Conclusion

A pesar de no existir una evidencia robusta, los pacientes oncolégicos parecen
presentar un mayor riesgo de infeccion por SARS-CoV-2.

La respuesta de anticuerpos frente a la infeccidn en pacientes con cancer va a estar
condicionada fundamentalmente por el tipo de neoplasia presente, el tratamiento
recibido y el momento de su administracion.
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ZSon las neoplasias de 6rgano sdlido un factor independiente de mala evolucion
en pacientes con COVID-19?

Los datos disponibles sobre si el cancer es un factor de riesgo independiente de mala
evolucion en pacientes con COVID-19 son contradictorios. Las variables que influyen en
la evolucion incluyen la edad, el estado general de los pacientes en el momento de la
exposicion al virus, las comorbilidades, la agresividad y extensién del tumor y el tipo de
tratamiento administrado durante el periodo de exposicion.

En un estudio reciente [25], se compararon retrospectivamente dos cohortes de pacientes
diagnosticados de infeccion con SARS-CoV-2, una con cancer y otra sin cancer.
Globalmente hubo mayor mortalidad entre los pacientes diagnosticados de cancer, pero
la heterogeneidad de la poblacion oncolégica era muy importante. Cancer activo o en
progresion y tratamiento reciente fueron factores prondésticos significativos en este estudio
y en otros [26, 27].

Otros estudios no han podido identificar si el cancer “per se” es o no un factor de riesgo
independiente de peor pronéstico [28]. Un trabajo sobre una base poblacional numerosa,
realizado en Espafia, ha encontrado que el diagnéstico de cancer, globalmente, se asocio
a mayor mortalidad por COVID, especialmente aquellos de diagndstico reciente [29].

En cualquier caso, la mortalidad de los pacientes oncolégicos ingresados por COVID-19
ha ido disminuyendo en las oleadas sucesivas, lo que probablemente refleja un
diagnéstico mas temprano, un mejor manejo de la enfermedad y los cambios inducidos
en la historia natural de la enfermedad por las vacunaciones y las distintas variantes del
virus [30].

Es importante resefar que, especialmente durante los momentos mas criticos de la
primera oleada, el diagndéstico de cancer era un elemento de cribaje negativo para el
acceso a cuidados intensivos, independientemente del estado general previo a la
infeccion por COVID-19, su estimacién de supervivencia o de la fase de la enfermedad.
Esto condujo a desarrollar unos criterios orientadores de acceso a cuidados intensivos
para pacientes con tumores sélidos publicados, juntamente con otras pautas por el Grupo
Espafiol de Investigacién en Cancer de Mama [31]. La razén basica de esta guia fue evitar
precisamente que el mero diagnéstico de cancer, sin las necesarias consideraciones de
estado general, comorbilidades y expectativas de supervivencia previa, se pudiera
convertir en un factor independiente para la atencién a los pacientes con la consiguiente
repercusion negativa en sus expectativas de curacion de la enfermedad.

Conclusion

No hay datos sélidos que permitan definir con precisiéon si el cancer “per se”
condiciona un peor prondstico de la COVID-19. La mayor mortalidad hay que
considerarla en el contexto de la fase de la enfermedad, los tratamientos recientes
administrados y la presencia de comorbilidades. La oleada de la pandemia en la
que ocurrié el episodio pudo condicionar en los primeros momentos la aplicacion
de medidas restrictivas de terapia intensiva a estos pacientes.
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¢.Responde igual a la vacunacion y esta igualmente protegido un paciente con
cancer que un paciente que no lo tiene?

Las series de la primera parte de la pandemia parecian corroborar el mayor riesgo de
infeccion por SARS-CoV-2 y una peor evolucion de la misma en el paciente oncoldgico
[14, 32-35]. Sin armas curativas para el proceso agudo, la idea de conseguir inmunidad
a través de las vacunas fue la gran apuesta.

Con poca representacion de pacientes tumorales en los ensayos de fase Ill de las
vacunas para COVID-19, parecié evidente incluirlos en los grupos prioritarios de
vacunacion junto a otros grandes inmunodeprimidos, como son los trasplantados de
6rgano sdlido.

La seguridad demostrada de los inmundégenos de ARNm, y la ausencia de virus
replicantes en el resto de vacunas aprobadas, ofrecian garantias de seguridad y mas
ventajas que inconvenientes. Habia que esperar la demostracion de la eficacia y una
tolerancia igual de aceptable que la de la poblacion general. Existian otros colectivos de
mayor incertidumbre sobre todo en lo referente a los tratamientos que recibian
(potenciadores de la inmunidad, células modificadas con funcién inmune...) y en
situaciones clinicas de especial preocupacién (neutropenias, gran inmunodepresion...).

Con dos afios de experiencia en la vacunacion sabemos que, globalmente, el paciente
con cancer tiene una menor respuesta inmune a las vacunas frente a COVID, pero con
un gradiente de eficacia muy pronunciado [36-39].

La respuesta humoral en pacientes oncolégicos, varia desde la normalidad hasta una
situacion de ausencia total de produccion demostrable de anticuerpos. Por otro lado, la
respuesta celular sigue siendo una esperanza de fondo, de la que tenemos menos
conocimiento de su significado en esta enfermedad [40].

El tipo de tumor; su actividad o remision; el tiempo de evolucion; la accion de un
tratamiento antiproliferativo o biolégico activo o el lapso temporal desde que lo recibio el
paciente, son determinantes para construir la respuesta inmune. Otras consideraciones
como la edad y las comorbilidades son importantes, tal como sucede en la poblacién
control [37].

Por la menor respuesta cuantitativa que se constataba en las cohortes de pacientes
con tumores activos y en los trasplantados, han sido justamente estos colectivos en los
que antes se han ensayado las dosis de potenciacion inmune, los “booster” [41, 42]. Las
terceras dosis rescataban de estos colectivos a un 40% de los que no habian
seroconvertido con las dos primeras [43-45]. Por tanto, su pauta estandar de
inmunizacién primaria se ha consensuado en tres dosis de vacuna (3 de ARNm). Para
los que la primera inmunizacion fue de vacunas con vector de Adenovirus serian dos
dosis con la vacuna de Astra-Zenecay un booster con ARNmy 1 6 2 dosis de la vacuna
de Janssen -Ad26.COV2.s- y un booster con vacuna de ARNm.

Los intervalos establecidos entre las dosis se corresponden con las pautas iniciales
recomendadas y las dosis de recuerdo adelantadas a tres meses, dada la baja
respuesta habitual, a las dos iniciales y la necesidad de generar una pronta respuesta.

Con los pacientes tratados con inhibidores de los puntos de control de la inmunidad
(ICls), se temié una mayor incidencia de efectos secundarios, tanto de los que pudieran
producirse por el inmunégeno en si, como por la potenciacibn que sobre la
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autorrespuesta inmune pudieran tener los monoclonales utilizados. El resultado ha sido
una tolerancia equiparable a la poblacion general y solamente mas efectos adversos
autoinmunes inherentes al tratamiento cuando se utilizan mas de un preparado en
combinacion. Esta situacion ya es conocida sin necesidad de la intervencion de las
vacunas. Como con otro tipo de vacunas se ha llegado a plantear la potenciacién inmune
de la respuesta vacunal y la propia frente al tumor [46-48].

La respuesta humoral cuantitativa estd mejor estudiada en las series oncoldgicas que
en la poblacién general. Algunas de las series llegan a analizar los resultados incluso
con estudios de neutralizacioén viral sobre muestra celular y algunos miden parcialmente
la respuesta de la inmunidad celular [49]. El problema es la falta de correlacion con la
eficacia clinica, explicable porque las cohortes ensayadas son de pocos pacientes;
relativamente recientes para que se pueda confrontar su capacidad protectora en la vida
real frente a la infeccion y su gravedad. El cambio de variantes virales y su notable
capacidad de evasion a la inmunidad generada por las vacunas en uso es otro factor de
confusion [50].

La vacunacion sigue siendo el pilar activo mas importante en la lucha contra el COVID-
19y, por tanto, todas las estrategias apuntan a rentabilizar mejor las vacunas de las que
se dispone. Elegir las que se han demostrado mas eficaces, potenciar la mejora con el
espaciamiento de dosis - (mas eficacia y menos toxicidad) - cuando es posible y
combinar los inmunogenos.

Esta en marcha la investigacién en vacunas que induzcan respuesta frente a antigenos
mas estables del virus para dificultar el escape de la respuesta inmune y probar vias de
administracion que bloqueen la entrada del virus por las mucosas, potenciando la
inmunidad de barrera tanto innata como selectiva.

Conclusion

Las vacunas ensayadas frente a SARS-CoV-2 en los pacientes que sufren una
enfermedad tumoral provocan una respuesta humoral positiva aunque con un
gradiente de respuesta muy variable segun el tipo de tumor, su actividad, el
tratamiento y el lapso de tiempo desde que se ha recibido.

Practicamente todas las cohortes estudiadas se han hecho con vacunas de ARNm
y alguna con Ad26.CoV2.s y un booster con ARNm, con resultados similares. La
pauta basica de vacunacion para estos pacientes es de tres dosis.

No hay suficiente evidencia del beneficio de la cuarta dosis ni tampoco existe un
correlato de eficacia clinica con la respuesta humoral.

¢Cudles han sido los cambios en el tratamiento de los tumores soélidos que la
pandemia ha forzado?

Es indudable que la pandemia COVID-19 generé numerosos cambios en todas las
modalidades de tratamiento de los pacientes con cancer, particularmente en los primeros
meses de evolucién, época en que muchos hospitales tuvieron que centrase
esencialmente en el tratamiento de los enfermos COVID, abandonando transitoriamente
otras actividades. La alta incidencia de profesionales sanitarios infectados complicé adn
mas la asistencia oncoldgica. A ello, se sumo la reticencia de muchos pacientes a acudir
a los hospitales por miedo a infectarse. Estas limitaciones afectaron a todos los tipos de
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tratamiento oncoldgico, aunque en diversos grados, como ha puesto de manifiesto la
asociacion americana de investigacion en cancer (AACR) [51].

La cirugia oncoldgica, en general, se detuvo en la mayoria de los centros durante varios
meses, esencialmente por la necesidad de dedicar todas las camas de cuidados
intensivos a los pacientes COVID. El American College of Surgeons recomendo restringir
las cirugias a los centros libres de COVID y demorar las operaciones mas largas cuando
ello era posible [52]. Una excepcion a esta situacion fue la cirugia del cancer de mama,
que se mantuvo en algunos centros que pudieron habilitar areas libres de COVID, dado
que las enfermas usualmente no requieren cuidados intensivos durante el postoperatorio.
El restablecimiento de la cirugia oncoloégica mayor s6lo comenzd a producirse muy
paulatinamente tras la denominada primera ola de la pandemia, pero se mantuvo en
niveles bajos durante muchos meses.

La radioterapia sufrié asimismo de serios problemas organizativos a causa de frecuentes
infecciones de profesionales sanitarios y del miedo de los pacientes a acudir a los
hospitales. Muchos pacientes tuvieron demoras en el tratamiento a causa del impacto
organizativo de la pandemia, en especial en sus primeros meses.

El tratamiento quimioterapico fue suspendido o demorado inicialmente en muchos
pacientes a causa del temor de inducir una inmunosupresion que favoreciera la infeccion
por COVID y/o un empeoramiento de la enfermedad en caso de infeccion. Sin embargo,
esta idea se revisO posteriormente, encontrandose que la quimioterapia per se no
aumentaba el riesgo de infeccion o muerte por COVID en la mayoria de los tumores [53].
Una excepcion a este hallazgo fueron los pacientes con céancer de pulmén (que
usualmente presentan importantes comorbilidades) y los pacientes con neoplasias
hematoldgicas, que reciben tratamientos con corticoides y otros supresores de la
inmunidad celular [54, 55]. En todo caso, muchos pacientes oncoldgicos vieron
suspendido el tratamiento quimioterapico en el primer afio de la pandemia, a causa del
miedo por parte de médicos y pacientes a que este tratamiento pudiera tener
consecuencias negativas para la infeccién, lo que (unido al riesgo de infeccién en el medio
hospitalario) aumentd la reticencia de los pacientes a acudir al hospital. En algunos casos,
el tratamiento quimioterapico intravenoso se substituyé por quimioterapia oral menos
mielosupresora.

Los tratamientos inmunoterapicos antitumorales fueron también inicialmente
considerados potencialmente peligrosos para los pacientes en el contexto de una
pandemia COVID. Este concepto sufrié una profunda revision ulterior, hasta el punto de
haberse considerado que el tratamiento con inhibidores de los “checkpoints” inmunes
podrian ayudar a prevenir la infeccion por COVID [55].

El tratamiento endocrino del cancer de mama hormonosensible localizado, de nuevo
diagnostico, adquiri6 un papel relevante en los centros en los que la cirugia era
problematica. Muchas enfermas recibieron terapia endocrina como tratamiento inicial de
sus canceres operables con el fin de inhibir el crecimiento tumoral hasta que la cirugia de
intencion curativa fuera factible.

Finalmente, los tratamientos de investigacion sufrieron un duro revés durante los primeros
meses de pandemia [51]. Muchos ensayos tuvieron que detener el reclutamiento de
pacientes y modificar el seguimiento de los participantes usando en su lugar métodos
telematicos. En 2020, el inicio de nuevos estudios sufri6 asimismo una enorme caida
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respecto a los afios previos [56]. Esta situacibn comenz6 a mejorar en el segundo
semestre del afio 2020, y se ha normalizado en la actualidad.

Conclusion

El tratamiento oncoloégico sufrié un severo impacto en todas sus modalidades
durante los primeros meses de la pandemia COVID, a causa de la reorganizacion
del sistema sanitario para atender a la avalancha de enfermos COVID, a la
infeccion del personal sanitario, a las ideas preconcebidas acerca de la
peligrosidad de algunos tratamientos y a la reticencia de los pacientes a acudir a
los hospitales por miedo a infectarse. Esta situacién mejoré en el segundo afio de
la pandemia y se ha normalizado en el aino 2022, aunque se asume que las
consecuencias de los cambios ocurridos se dejaran ver durante los préximos
anos.

¢Hay alguna vacuna anti SARS-COV-2 que sea mas adecuada para pacientes con
cancer?

Dado que los pacientes con cancer fueron excluidos de los ensayos clinicos realizados
para desarrollar las vacunas y respaldar su autorizacion de uso, las preguntas sobre si
las vacunas son seguras en esta poblacidn vulnerable y si brindan proteccion adecuada
contra las formas graves de COVID-19 a las personas cuyo sistema inmunitario puede
verse debilitado por diversos medicamentos solo se han podido responder a partir del
uso de las vacunas en poblacion general y en diversos estudios paralelos [57, 58].
Disponemos ya de resultados y datos sélidos que demuestran que la vacunacion contra
la COVID-19 es segura, eficaz y efectiva en pacientes con cancer. La mayoria de los
estudios se han llevado a cabo con vacunas de RNAm y las personas con cancer tienen
una respuesta inmunitaria protectora adecuada a la vacunacién, aunque los titulos de
anticuerpos alcanzados pueden ser menores sin experimentar mas efectos secundarios
que la poblacion general [57] [58].

La evidencia sugiere que una tercera inyeccion de "refuerzo" podria aumentar ain mas
el nivel de proteccién entre esta poblacién de pacientes. Varios estudios han demostrado
que un refuerzo de vacunacién en personas de 60 anos o mas, después de 5 meses
desde que completaron su ciclo de vacunacion, redujo la incidencia de COVID-19 y
enfermedades graves. Las dosis de refuerzo pueden mejorar la respuesta inmunitaria
en pacientes con cancer sin proteccién suficiente después de la segunda dosis [59].

En la Estrategia Nacional de Vacunacion se ha priorizado a todos los pacientes con una
funcién inmunolégica comprometida, incluidos los pacientes con cancer para ser
vacunados. En este grupo (el denominado Grupo 7) se ha empleado siempre una
vacuna ARNm (Pfizer o Moderna) para la primovacunacién. La tercera dosis se ha
considerado integrante de la pauta completa en este grupo y por ello se ha empleado
de nuevo una tercera dosis de vacuna ARNm (Pfizer o Moderna) independientemente
de la pauta inicialmente recibida. En dos revisiones sistematicas [60, 61] se evidencia el
riesgo de mala respuesta inmunoldgica en pacientes inmunodeprimidos, especialmente
los receptores de érganos solidos y los pacientes con neoplasias hematoldgicas. A pesar
de que aun faltan datos al respecto, se indica la necesidad de adoptar estrategias que
traten de potenciar la vacunacién (dosis adicionales de vacunas) y/o emplear
anticuerpos monoclonales como profilaxis pre-exposicion, por ejemplo. En un meta-
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analisis recientemente publicado [62], que incluyd 82 estudios de los que en el 94% se
emplearon vacunas de ARNm se concluyé que tras una dosis de vacuna la tasa de
seroconversion fue inferior al 50% al comparar los resultados con los de pacientes
inmunocompetentes y aumenté moderadamente tras la segunda dosis (60-90% segun
se tratase de pacientes con neoplasia hematoldgica o cancer sélido, respectivamente.
El trabajo publicado incluye una revision sistematica de 11 estudios en los que se
constata que una tercera dosis de una vacuna ARNm se asocia a mayor tasa de
seroconversion entre los pacientes con neoplasias hematologicas o sélidas que
responden mal inicialmente a las dosis previas de vacuna.

Es muy importante considerar el efecto que pueden producir determinados tratamientos
en la respuesta inmune a la vacunacion. Por ello, en algunos casos, debe ajustarse la
pauta individualmente. Se pueden utilizar estrategias como administrar la vacuna entre
ciclos de terapia y después de periodos de espera apropiados para pacientes que
reciben trasplantes de células madre y tratamiento con inmunoglobulina, para reducir
los riesgos y mantener la eficacia de la vacunacion. En situacién de pandemia por la
variante Omicron y habiendo transcurrido ya mas de 5 meses tras la tercera dosis, a
este grupo de poblacion se le ha ofrecido una dosis de refuerzo. En este caso, se emplea
de nuevo una vacuna ARNm (Pfizer, dosis estandar o Moderna, mitad de dosis
estandar).

Conclusion

Disponemos ya de datos sélidos que demuestran que la vacunaciéon contra la
COVID-19 es segura en pacientes con cancer, aunque las personas con cancer
tienen una respuesta inmunitaria protectora no tan adecuada como la de la
poblacion general. La evidencia sugiere que una tercera inyeccion de "refuerzo"
podria aumentar el nivel de proteccion entre esta poblacion de pacientes. Las
vacunas que han mostrado mejores resultados son las de ARNm, por lo que deben
ser consideradas las mas adecuadas en estos momentos.

SEGUNDA PARTE: COVID Y PACIENTE CON HEMOPATIAS MALIGNAS

¢Cual ha sido la incidencia de COVID en pacientes con hemopatias malignas? ¢Ha
supuesto el COVID un retraso en el diagnéstico y tratamiento de estos enfermos?

Las neoplasias hematolégicas son el cuarto grupo de canceres mas frecuentemente
diagnosticado en todo el mundo, con una tasa de incidencia anual de 39,37 por cada
100.000 habitantes en Europa en 2000-2002. Abarcan un grupo heterogéneo de
enfermedades con etiologia, presentacién y prondstico diversos. En la actualidad, la
clasificacién de las neoplasias hematolégicas de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), publicada por primera vez en 2001 y actualizada posteriormente en 2008 y 2016,
es el estandar de oro para el estudio de estas neoplasias. Sin embargo, estos continuos
refinamientos de las definiciones han planteado importantes problemas para que los
registros de cancer basados en la poblacién presenten datos completos y precisos para
todo el espectro de neoplasias hematoldgicas y en particular para las neoplasias
mieloides (NM).

La incidencia real de COVID-19 en enfermos con hemopatias malignas es desconocida,
aunque creemos que ha sido mas baja que en la poblacién general. Solo asi se explica
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que los primeros articulos que salieron referidos a la primera ola en Espafia estimaran
una incidencia del 0'7-3'9% en estos enfermos [63] cuando en los trabajadores
sanitarios llegé al 11%. Hay varias razones que explican esta menor incidencia, como el
elevado grado de compromiso higiénico-sanitario de estos pacientes, con menor
actividad social, uso habitual de la mascarilla y alejamiento de personas con sintomas
respiratorios. También habria que considerar la posibilidad de infra-diagnéstico por el
alejamiento del hospital que también tuvieron estos pacientes durante los periodos mas
duros de la pandemia. Se desconoce también qué ha pasado en las sucesivas olas de
la pandemia, aunque hay estimaciones personales de que se han ido produciendo casos
de forma constante, pero con un nimero menor de casos graves, probablemente por la
seleccion natural inicial y la llegada de las vacunas. Eso si, la mortalidad ha sido mucho
mas elevada que en otros grupos de la poblacion, llegando al 40°7% en la 12 ola y al
24’8% en la 22 [64].

En lo referente al retraso diagnostico de las neoplasias hematoldgicas los datos de un
grupo espafiol de referencia en biologia molecular hematolégica (Ramén Garcia Sanz,
aportacion personal) que recibe unas 18.000 muestras anuales, sufrié una caida en la
demanda de pruebas del 75% durante el mes de marzo y abril de 2020, aunque luego
se recupero a lo largo del afio para acabar teniendo un descenso global de 1.400
muestras (un 9%) a lo largo del afio 2020 completo. Durante 2021 dicho laboratorio
experimentd un ascenso del 16% respecto a 2020, algo que se aproxima bastante a los
datos arrojados por el estudio de la AECC. Eso si, hay que aclarar que estas variaciones
afectaron sobre todo a leucemia mieloide cronica y sindromes linfoproliferativos
indolentes, sin apenas afectar a leucemias agudas, mieloma multiple y linfomas
agresivos, por lo que las consecuencias reales sobre los pacientes fueron menos
relevantes.

Conclusion

La incidencia de COVID-19 ha sido menor en enfermos hematolégicos que en la
poblacion general, al menos durante la primera ola, aunque la gravedad y
mortalidad han sido superiores.

Ha habido un retraso en los diagnosticos de neoplasias malignas que se puede
cifrar en unos 2 meses y una reduccion en el nimero de diagnésticos que se estima
en un 15% aproximadamente.

.Estan las unidades de ingreso de pacientes hematolégicos mas protegidas de
brotes nosocomiales de COVID?

Probablemente si, debido a la toma de medidas de proteccién adicionales que en estas
unidades se contemplan, aunque no hay clara evidencia de ello. Si bien existe varias
publicaciones de brotes en unidades de trasplante de progenitores hematopoyéticos
(TPH) hay escasa evidencia comparativa de unidades de hematologia frente al resto de
unidades de ingreso hospitalaria [65, 66] . En uno de ellos, no hubo diferencia entre la
unidad de hematologia y otras unidades en la incidencia de casos en un brote
nosocomial [67].

Lo que ciertamente requieren los pacientes hematoldgicos con hemopatias malignas y
receptores de TPH, es una mayor proteccion frente a la infecciéon por COVID-19 dado
su mayor riesgo de desarrollar COVID-19 grave. Es un hecho que los pacientes con
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hemopatias malignas y receptores de TPH tiene una elevada mortalidad asociada al
COVID-19 (20-45%), si bien no todos se pueden considerar dentro de este grupo de
elevada mortalidad, como se tratara mas adelante (50%) [68].

La prevencion de brotes de COVID-19 en estas unidades y la disminucion de su impacto
clinico se ha basado en 3 puntos: medidas de prevencion frente a la infeccidn; deteccion
precoz de los casos; y tratamiento precoz de las infecciones o de los casos de COVID-
19 leve para evitar su progresién a formas mas graves [69].

Las infecciones nosocomiales suponen un 8% (67) (variando de un 4-12%) de los casos
atendidos en el hospital.

Las habitaciones con filiros HEPA y presién positiva ayudan a proteger a los pacientes
de infecciones transmisibles por via aérea como el SARS-CoV-2. No obstante, si el
paciente presenta infeccion por SARS-CoV-2, debe trasladarse a una habitacion sin
HEPA ni presién positiva o desconectarla si es factible, dado que, si el enfermo
permanece en dicha habitacion, y dependiendo del circuito de aire de la unidad, puede
suponer un riesgo para el personal y otros pacientes de la misma.

El personal sanitario y acompafantes/visitantes son la otra fuente posible de infeccién
para los pacientes ingresados. Una de las medidas para prevenir la infeccion nosocomial
es prohibir las visitas y limitar al maximo los acompafantes a los casos imprescindibles.
En los casos que se autorice acompafnante, la realizacion de PCR en exudado
nasofaringeo para SARS-CoV-2 antes de su acceso a la habitacién y la permanencia en
la unidad sin salir de ella durante todo el tiempo, ayudan a minimizar el riesgo de
transmision. Logicamente no deben admitirse acompafiantes con sintomas
sospechosos de COVID-19 y si durante el ingreso los desarrollasen deberan realizarse
estudios diagnosticos mediante técnicas rapidas tanto para SARS-CoV-2 como para
otros virus respiratorios.

Para minimizar la transmision se deben observar escrupulosamente las medidas de
prevenciéon. Estas medidas se deben tomar no solo en el contacto con pacientes, sino
que también con los otros trabajadores sanitarios, en particular al comer o beber juntos.
En la mayoria de casos de adquisicion nosocomial de infeccion por parte de
trabajadores sanitarios, el caso indice es otro trabajador sanitario [70].

Hay que tener en cuenta que durante la primera oleada de infeccion por SARS-CoV-2,
el porcentaje de infecciones asintomaticas eran del 40-50% [71], porcentaje que ha
aumentado con la variante Omicron incluso en vacunados [72]. Por lo tanto, el escrutinio
de sintomas tiene una eficacia relativa en la prevencion de la trasmision ya que mas del
40% de las infecciones son trasmitidas por individuos con infeccion asintomatica [71].

La posible trasmisiéon tanto desde enfermos como desde trabajadores o visitantes
asintomaticos obliga al uso sistematico de mascarillas FFP2 tanto en pacientes como
en sanitarios [73], siguiendo la recomendacién mas reciente del CDC.

La otra medida que contribuye a la disminucion de la transmision es la correcta y
completa vacunacion por SARS-CoV-2 ya que, las vacunas, ademas de para prevenir
la enfermedad disminuyen también el riesgo de infeccion, aunque en menor grado. Por
ello, todo el personal sanitario y acompafantes, si los hay, deben estar completamente
vacunados. La presencia de sanitarios/acompafiantes no vacunados es un riesgo que
no se deberia aceptar en estas unidades.
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Pese a seguir escrupulosamente las medidas de proteccion pueden producirse
infecciones nosocomiales. Por ello el cribado repetido periddico con PCR de todos los
pacientes ingresados en unidades de Hematologia, ayuda a su deteccion precoz y
manejo diferenciado, incluyendo traslado fuera de la unidad y tratamiento precoz. El
cribado periédico del personal sanitario choca con diversas dificultades lo que hace que
en la inmensa mayoria de centros no se aplique.

Si se detecta precozmente infeccidbn por SARS-CoV-2 o COVID-19 leve, ahora
disponemos tanto de anticuerpos monoclonales como de antivirales (orales e
intravenoso) que han mostrado ser eficaces en la prevencion de la progresion a formas
mas graves.

Una medida adicional de proteccién para nuestros pacientes es la profilaxis pre-
exposicion mediante la administracion de anticuerpos monoclonales, Ronapreve
(casirivimab/imdevimab) y Evusheld (cilgavimab/tixagevimab), este ultimo ofrece
proteccion durante >6 meses tras su administracion. Recientemente el Ministerio de
Sanidad ha adoptado unos criterios de administracién de estos monoclonales como
profilaxis pre-exposicion (https://www.aemps.gob.es/la-aemps/ultima-informacion-de-la-
aemps-acerca-del-covid-19/prevencion-frente-a-la-covid-19/farmacos-con-indicacion-
de-profilaxis-preexposicion/).

Conclusion

Probablemente, aunque no hay clara evidencia de ello, las unidades de ingreso de
pacientes hematolégicos/TPH estan mas protegidas de la adquisicién nosocomial
de COVID que otras areas del hospital. Ello se explicaria por el cumplimiento
estricto de las medidas habituales de prevencion de infecciones y la deteccién
precoz de los casos.

¢ Qué sabemos de COVID y Leucemia Mieloide Crénica?

En series publicadas sobre pacientes con enfermedades oncohematolégicas con COVID-
19 la Leucemia Mieloide Cronica (LMC) ha representado entre el 4,1 y el 6.7% de los
casos [74, 75].

Ni la incidencia de COVID-19 ni la evolucién clinica de la enfermedad parecen ser peores
en los pacientes con LMC que en las personas con la misma comorbilidad [76]. Un grupo
italiano ha publicado la experiencia con 8.665 pacientes con LMC de los que 217 (2,5%)
sufrieron infeccion por la COVID-19 [77]. La gravedad de la infeccion fue, en general,
comparable a la observada en la poblacion normal (la mayoria fueron asintomaticos o
padecian la forma leve de la enfermedad, y hasta 170 pacientes no requirieron ingreso
hospitalario). Fallecieron 12 pacientes, con una tasa de mortalidad del 5,5%, inferior a la
encontrada en la literatura disponible sobre otras neoplasias malignas hematolégicas,
pero aun, ligeramente mas alta que en la poblacion italiana general (2 ,97%).

Al igual que en la poblacion general, la edad y los factores de riesgo cardiovascular se
observaron como factores prondsticos adversos en pacientes con LMC. Es importante
sefalar como la infeccion por SARS-CoV-2 se relacion6 con una suspension del
tratamiento en hasta una cuarta parte de los pacientes ingresados y tuvo efectos
negativos en la monitorizacion de los pacientes (prolongacién del tiempo entre
monitorizacién o no optar por estrategias de suspension de tratamiento planificadas).
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En una serie de dimensiones muy inferiores a la anterior y publicada con casos del
comienzo de la pandemia (estudio global CANDID) se observé una tasa de mortalidad del
13,7% en 110 pacientes diagnosticados de COVID-19 y LMC en julio de 2020. Hay que
destacar que la mayoria de los diagndsticos se realizaron tras ingreso hospitalario [78].

Existen varias posibles explicaciones al hecho de que la LMC no juegue un papel
pronéstico tan adverso como ostras neoplasias oncohematoldgicas. En primer lugar, a
pesar de que es bien conocida la disfuncion del sistema inmune en el momento del
diagndstico de la enfermedad, se ha comprobado cémo tras el tratamiento con inhibidores
de tirosin-cinasa (ITC) esta respuesta inmune es restaurada [79]. En un estudio [80] se
recogieron datos de una gran cohorte de 6.883 pacientes con LMC, y s6lo se confirmaron
12 casos de infeccién por COVID-19, con una prevalencia del 0,17%. Los resultados de
este estudio muestran que la incidencia de la infeccion por COVID-19 es extremadamente
baja en pacientes con LMC tratados con inhibidores de la tirosina quinasa (ITC)

Se sabe que los ITC, lejos de producir inmunodepresién (como ocurre en la mayoria de
los tratamientos utilizados para otras neoplasias), podrian potenciar la respuesta inmune
frente a virus conocidos [81] (y que presumiblemente pudiera ocurrir frente al SARS-CoV-
2). Igualmente, se ha comprobado como la respuesta inmune humoral es robusta en
pacientes con LMC, tanto tras la infeccion por la COVID-19 como tras la vacunacion. Un
estudio realizado en 62 pacientes con LMC en tratamiento con ITC observo tasas de
seroconversion en 96% de los pacientes, siendo la duracion de la respuesta inmune
similar a la de sujetos sanos [82]. EI mismo grupo mostré como la mayoria de pacientes
con LMC con adecuada respuesta humoral tras la vacunaciéon presentaban respuesta de
anticuerpos neutralizantes [77]. Cuando se ha comparado la respuesta inmune humoral
entre sujetos con distintas neoplasias mieloproliferativas, se ha observado la mayor tasa
de seroconversién en pacientes con LMC [77]. Por ultimo, nuestro grupo ha mostrado
recientemente como la respuesta inmune celular medida mediante estudios de
citotoxicidad celular directa (CCD) frente a células Vero E6 infectadas con SARS-CoV-2
es superior en pacientes con LMC frente a ostras neoplasias hematolégicas siendo muy
similar a la de sujetos sanos (figuras 1y 2)[83, 84].
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Figure 1. Levels of IgGs against SARS-CoV-2 in the different groups of patients and against healthy donors.
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Conclusion

En pacientes con leucemia mieloide crénica (LMC), ni la incidencia ni la gravedad
de la COVID-19 parece superior a la de la poblacion con la misma comorbilidad. No
hay evidencia de la necesidad de suspender los Inhibidores de la Tisosin Cinasa en
estos pacientes cuando adquieren COVID-19. La respuesta inmune inducida por
vacunas parece comparable a la de la poblacién general.

¢ Cual es la situacion de la COVID-19 en pacientes con Mieloma multiple?

Los pacientes con mieloma multiple (MM) por su inmunodeficiencia multifactorial tienen
un riesgo elevado de infecciones causadas por distintos agentes etiolégicos que
constituyen, en ellos, una causa importante de morbilidad y mortalidad [85-87]. Los virus
se han demostrado, en estudios recientes, una etiologia frecuente de infecciones en
pacientes con MM, particularmente los que afectan al tracto respiratorio [87, 88].

No ha sorprendido, por tanto, que los pacientes con MM sean una poblacién
particularmente vulnerable a la infeccion por SARS-CoV2, con alto riesgo de mala
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evolucién, entendiendo por ello la necesidad de hospitalizacion y el riesgo de muerte
[89, 90].

Martinez-Lépez et al. [91, 92] utilizando tres grandes bases de datos de pacientes con
MM (Hospital 12 de Octubre, EMEA, Red Global) han demostrado que el primer impacto
de la pandemia ha sido que el numero de nuevos diagnésticos de MM fue
estadisticamente menor en 2020 que en 2019.

La incidencia de COVID-19 fue mayor en pacientes con MM que en otros grupos de
poblacion y la mortalidad en ellos fue muy superior a la de la poblaciéon general,
situandose alrededor del 32%. [91, 92]. Los factores mas importantes asociados con
esta elevada mortalidad fueron, la presencia de MM activo o en progresion, la
insuficiencia renal, la edad avanzada y el sexo masculino (89).

Estudios recientes sugieren que una proporcién sustancial de pacientes con MM,
especialmente los que estan en tratamiento con terapias anti-CD38 o antigeno de
maduracion de células B (BCMA), no desarrollan anticuerpos anti-SARS-CoV-2 o tienen
una respuesta insuficiente, incluso después de la vacunacion completa [93]. En el dia
50 tras la segunda dosis vacunal (ARNm o AZD1222 (AstraZeneca), solo el 53,5% de
los pacientes con MM tenian un titulo de NAb del 50% o superior frente al 81% de los
controles.

En la publicacion de Van Oekelen et al. [94], un 16% de 260 pacientes con MM que
recibieron vacunacion completa con vacunas de ARNm no desarrollaban titulos de
anticuerpos IgG detectables frente a la proteina S del SARS-CoV-2 en una mediana de
51 dias después de recibir la segunda dosis de la vacuna. En cambio, todos los controles
de edad y sexo similares tenian anticuerpos anti-SARS-CoV-2 detectables. De los 41
pacientes sin respuestas de anticuerpos, 24 (58,5%) estaban en terapia con anticuerpos
anti-CD38 en el momento de la vacunacion, 13 (31,7%) estaban en terapia con
anticuerpos anti-BCMA, y 4 (9,8%) habian sido sometidos a terapia CAR-T anti-BCMA
mas de 3 meses antes.

Estos datos sugieren la necesidad de controlar los titulos de anticuerpos tras la
vacunacion en pacientes con MM con la consiguiente aplicacion de medidas
personalizadas de reduccion del riesgo en los que no son capaces de montar una
respuesta inmune adecuada a la vacuna. Desafortunadamente, esas medidas distan de
estar claras y probadas en el momento presente en pacientes con MM pero podrian
pasar por la administracién de nuevas dosis de vacunas, o de anticuerpos monoclonales
con caracter profilactico.

Conclusion

Los enfermos con Mieloma Multiple tienen una mayor incidencia de COVID-19 y una
mayor gravedad de la infecciéon, con mayor riesgo de ingreso hospitalario y muerte.
La respuesta a dosis convencionales de vacunas es peor, especialmente en los
enfermos que estan recibiendo tratamientos anti-CD38 y anti-BCMA. Los enfermos
que no responden con elevacién significativa del titulo de anticuerpos debieran ser
protegidos especialmente con una serie de medidas no claramente precisadas
hasta el momento presente por las agencias correspondientes.
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¢ Qué se sabe de COVID-19 en pacientes con Linfomas?

Los linfomas son un grupo heterogéneo de canceres que se dividen a grandes rasgos
en dos subtipos histoldégicos principales: El linfoma de Hodgkin (LH) y el linfoma No
Hodgkin (LNH). EI LNH puede extenderse a érganos extraganglionares, médula ésea y
bazo.

Junto a la quimioterapia con rituximab, contribuyen a la inmunodepresion en estos
pacientes la hipogammaglobulinemia, la neutropenia y la linfopenia [95].

En los ultimos afios se han aprobado tratamientos con diferentes mecanismos de acciéon
(anticuerpos monoclonales, agentes biolégicos, terapia celular,..) que han permitido
ampliar el arsenal terapéutico disponible para el tratamiento de los linfomas.

Los pacientes con linfomas estan poco representados en las series de enfermedad por
COVID-19 y no esta claro si estos pacientes tienen un mayor riesgo o no de infectarse
por SARS-CoV-2 que otras poblaciones con la misma comorbilidad. Lo que parece
menos dudoso es que los pacientes con linfoma, coinfectados con SARS-CoV-2 tienen
una peor evolucion[95]. Un estudio retrospectivo, multicéntrico, de 19 centros en Madrid,
evaluo los factores de riesgo de mortalidad en pacientes adultos con COVID-19 y
linfoma [96]. Se incluyeron alrededor de 177 pacientes (55,9% hombres) con una
mediana de seguimiento de 27 dias y una mediana de edad de 70 afios. En el momento
del diagnéstico de COVID-19, el 49,7% de los pacientes se encontraba en tratamiento
activo. La tasa de mortalidad global fue del 34,5%. La edad mayor de 70 afios, la
confusion, la concentracion de urea elevada, la frecuencia respiratoria alta, la
hipertension arterial y la enfermedad cardiaca, se asociaron con un mayor riesgo de
mortalidad. La enfermedad activa aumento significativamente el riesgo de muerte. Sin
embargo, el estar recibiendo tratamiento anti-tumoral no modificé el riesgo de mortalidad
y no se encontraron diferencias entre los diferentes regimenes terapéuticos. La
persistencia de la PCR positiva para el COVID19 después de la semana 6 se asocid
significativamente con un incremento en la mortalidad. En este estudio se confirma el
aumento de mortalidad por COVID-19 en comparacion con la poblacién general en
enfermos con linfoma. A la vista de estos resultados, deberia cuestionarse cualquier
interrupcion o retraso en el inicio del tratamiento dado que no se ha demostrado que el
tratamiento activo aumente el riesgo de mortalidad y que lograr la remision de la
enfermedad podria conducir a mejores resultados.

El Grupo Espariol de Linfomas (GELTAMO) realiz6 también un estudio multicéntrico
retrospectivo que incluyoé pacientes con el diagnéstico histolégico de linfoma e infeccion
por SARS-COV-2 antes del 30 de junio de 2020 [97].

Se incluyeron un total de 218 pacientes que habian recibido una mediana de 1 linea (0
- 7) de tratamiento, y el 44,9% estaba en tratamiento activo en el momento del
diagnéstico de la infeccién por COVID19. Sdlo el 6,4%, 1,8% y 0,9% de los pacientes
habian recibido previamente un trasplante autélogo o alogénico de progenitores
hematopoyéticos o terapia con células CART, respectivamente. El 89% de los pacientes
fueron hospitalizados, el 71% requirid oxigeno y el 15% ventilacion mecanica. Con una
mediana de seguimiento de 91,5 dias (13-203), habian fallecido 65 pacientes (60 de
COVID-19, 4 por linfoma y 1 por otras causas), con una supervivencia global estimada
a los 60 dias del 68,6 % . El analisis multivariable mostré que sélo la edad =270 afios
demostro influencia independiente en el riesgo de muerte.
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En pacientes con linfoma agresivo de células B, la enfermedad activa impacté de
manera negativa la supervivencia mientras que, en los pacientes con linfoma folicular,
fue el tratamiento activo de la enfermedad de base el que tuvo un impacto negativo en
la misma. Los resultados de este analisis retrospectivo confirman la elevada mortalidad
de la infecciéon por SARS-COV-2 en pacientes con linfoma, especialmente en aquellos
con edad =70 anos. En pacientes con linfoma agresivo de células B, el control de la
enfermedad de base parece esencial para reducir el riesgo de mortalidad en caso de
contraer la infeccidbn mientras que en pacientes con linfoma folicular esto no debe de
considerarse estrictamente necesario.

Con relacion a la respuesta inmune tras la infeccion por SARS-CoV-2, un estudio
prospectivo (PROSECO) [98] analizé la respuesta inmune de 457 pacientes con linfoma
que recibieron dos o tres dosis de la vacuna COVID-19. El 52% de los pacientes en
tratamiento activo presentaron respuesta humoral indetectable tras dos dosis de
vacuna. Ademas, el 60 % de los pacientes en tratamiento con anticuerpos monoclonales
anti-CDyo presentaron anticuerpos indetectables tras la vacunacién completa en los 12
meses posteriores a recibir el tratamiento antineoplasico especifico. Sin embargo, el
70% de los individuos con un linfoma indolente presentaron mejores respuestas de
anticuerpos después de la dosis de refuerzo y, en particular, el 63% de todos los
pacientes presentaron respuestas antigénicas especificas de células T que se
incrementaron después de la tercera dosis independientemente de la situacion del
tratamiento de la enfermedad de base. Los resultados de este estudio y de otros hacen
énfasis en la necesidad de monitorizacion cuidadosa de las respuestas inmunes
especificas anti-COVID19 para guiar las estrategias de vacunacion de estos pacientes.

De lo anterior puede deducirse que los pacientes con linfoma deben recibir tratamiento
en centros altamente especializados en los que se hayan implementado procedimientos
generales para minimizar el riesgo de propagacion de COVID-19. Para el linfoma
indolente/leucemia linfocitica cronica/enfermedad de Waldenstrom que requiere terapia,
con frecuencia se puede explorar una mayor flexibilidad en el inicio de la terapia. Sin
embargo, si el linfoma indolente requiere tratamiento de acuerdo con las pautas de
consenso nacional, entonces el tratamiento no debe retrasarse. El tipo de terapia debe
decidirse en funcion del tratamiento mas efectivo y, solo si tiene una eficacia
comparable, se debe considerar la alternativa menos inmunosupresora [99].

En el caso de pacientes con patrones histologicos agresivos (linfoma agresivo de células
B, linfoma de células del manto, linfoma de células T), los retrasos en el inicio del
tratamiento pueden provocar un empeoramiento significativo del resultado. Es
importante iniciar el tratamiento después de la realizacion del diagnéstico, obviando si
es posible aplicar esquemas de quimioterapia mas agresivos que aumenten la duracion
de la neutropenia y la inmunosupresién. El trasplante autélogo de progenitores
hematopoyéticos no debe de retrasarse en aquellas enfermedades en las que se
considera una estrategia terapéutica curativa; este concepto aplica también al
tratamiento con células CART. El trasplante alogénico puede eventualmente retrasarse
siempre teniendo en cuenta riesgos / beneficios para un paciente determinado.

Conclusion

No estd demostrado si los pacientes con linfoma tienen una mayor facilidad de
infectarse con SARS-CoV-2 pero tras la infeccion, su gravedad y evolucién es peor
que la de la poblaciéon con igual co-morbilidad. La respuesta inmune en estos
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enfermos tras la vacunacion es peor que la de la poblacion normal lo que debe ser
tenido en cuenta a la hora de programar revacunaciones y de proteger a estos
pacientes.

El riesgo de COVID-19 o el COVID-19 mismo no debe posponer las necesarias
intervenciones terapéuticas en estos enfermos.

¢Como deben vacunarse los pacientes con hemopatias malignas? ; Constituyen
un grupo preferente para la vacunacién? ; Se espera una respuesta vacunal y una
proteccion igual en el paciente hematolégico que en otros individuos?

Ya hemos mencionado los riesgos de adquisicion de COVID-19 en distintos pacientes
con tumores solidos o0 hemopatias malignas asi como su evolucién clinica y riesgo de
muerte en las paginas previas [100][101][102, 103]. Por todo ello, la vacunacion de estos
pacientes y del personal sanitario que los atiende debe ser prioritaria.

Las vacunas frente al SARS-CoV-2 han aliviado la amenaza inmediata de la pandemia
para los pacientes con neoplasias hematologicas. Sin embargo, la respuesta
inmunolégica a estas vacunas se ve reducida por la naturaleza inmunosupresora de las
propias neoplasias y sus tratamientos. La mayoria de los datos disponibles en relacion
con la eficacia de la vacunacién en pacientes con enfermedades neoplasicas hacen
referencia a las vacunas de ARNm, ya sea BNT162b2 (BioNTech and Pfizer) o ARNm-
1273 (Moderna). En ninguno de los trabajos publicados hasta la fecha se han descrito
problemas de seguridad distintos de los reportados en la poblacion general [57, 104].
En todo caso, los beneficios de la vacunacion superan los potenciales efectos adversos
en los pacientes sin contraindicaciones conocidas a los componentes de la vacuna.

Como ya mencionamos, la respuesta inmunoldgica a las vacunas frente a SARS-CoV2
puede ser subo6ptima en los pacientes con neoplasias hematoldgicas [105, 106]. Estos
pacientes presentan respuestas seroldgicas heterogéneas y muy atenuadas a dos dosis
de BNT162b2 en comparacién con los individuos sanos, independientemente de la edad
o el tipo de tratamiento. La respuesta a la vacuna es especialmente pobre en los
pacientes tratados con inhibidores de la tirosina quinasa de Bruton (BTK), ruxolitinib,
venetoclax y/o anticuerpos anti-CDzp [104]. Del mismo modo, el tratamiento con anti-
CDss 0 anti-BCMA se ha asociado significativamente con un fracaso de la respuesta a
la vacuna [107]. En un estudio que incluyé 320 pacientes con mieloma mudltiple, sélo el
84% de los pacientes desarrollaron anticuerpos anti-spike después de la vacunacion
completa con BNT162b2 o ARNm- 1273, y con titulos muy variables [94]. Los pacientes
sometidos a un trasplante de precursores hematopoyéticos (autélogo o alogénico),
pacientes sometidos a quimioterapia sistémica o los pacientes tratados con imatinib,
dasatinib, nilotinib o gilteritinib mas de 6 meses antes de la vacunacién muestran una
mejor respuesta seroldgica tras la inmunizacion con BNT162b2 [104].

Por tanto, los pacientes que requieran tratamiento para una neoplasia hematolégica
maligna deben ser vacunados, si es posible, antes de iniciar tratamiento con
quimioterapia, terapias celulares o tratamientos depletivos de células T o B, pero esto
no debe retrasar el tratamiento urgente. Si es factible, la vacunacién debe completarse
al menos 2 semanas antes del tratamiento inmunosupresor. En el caso de los pacientes
que ya han empezado a recibir terapias especificas para la enfermedad, no se
recomienda la interrupcién del tratamiento durante la vacunacion. Es adecuado retrasar
la vacunacién durante al menos 3 meses después de una terapia de deplecién de
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células B o de un trasplante de células madre. En estos pacientes, la vacunacién de los
contactos familiares es una medida preventiva esencial.

En los pacientes sometidos a trasplante de células hematopoyéticas (HSTC) o a terapia
celular, y teniendo en cuenta la opinidén de expertos se deberia considerar la vacunacion
a partir de los 3-6 meses después de un HSCT alogénico, excepto si el paciente sigue
con inmunosupresion (ciclosporina, tacrolimus, etc ) [108]

Hay que considerar la vacunacién con una vacuna COVID-19 a partir de los 3-6 meses
después de un HSCT autélogo. Los pacientes con EICH cronica leve y/o que reciben >
0,5mg/kg /dia de prednisolona (o equivalente) deberian ser vacunados. En el caso de
pacientes con EICH moderada/grave 0 con un tratamiento inmunosupresor mas
intensivo (dosis altas de esteroides >0,5mg/kg/dia) es recomendable individualizar caso
a caso.

Los pacientes con sospecha o confirmacién de infeccion previa por COVID-19 deben
ser vacunados segun las directrices internacionales, ya que la inmunidad puede
disminuir a lo largo del tiempo [109].

A pesar de estos datos la eficacia real de las vacunas frente a SARSCoV2 en los
pacientes con neoplasias hematolégicas y trasplante/terapia celular no esta del todo
bien definida. Se necesitan mas estudios sobre el valor de las dosis de refuerzo y la
eficacia a largo plazo. Seria necesario, por ejemplo, poder determinar los titulos de
anticuerpos frente a SARS-CoV-2 en estos pacientes para asegurarse de que se han
alcanzado titulos protectores de anticuerpos neutralizantes. De no ser asi, podria
administrarse una tercera dosis de refuerzo. Eventualmente, se podria considerar un
régimen de refuerzo heterélogo en estos pacientes [110, 111]. Sin embargo, la
interpretacion de la respuesta inmunolégica a la vacunacion es compleja y requiere tener
en cuenta la patologia subyacente, el estado de la enfermedad, el tratamiento actual o
pasado, el intervalo entre el tratamiento y la vacunacion, la edad, el tipo de vacunay la
correlacion entre los niveles de anticuerpos y la proteccion clinica.

La ocurrencia de infecciones graves por SARS-CoV-2 en pacientes con neoplasias
hematoldgicas totalmente vacunados pone de relieve la importancia de seguir
estrictamente las intervenciones no farmacolégicas, y la vacunacién de los convivientes
mientras el SARS-CoV-2 circule en la comunidad.

Conclusion

Pese a que los pacientes con neoplasias hematolégicas presentan respuestas
serolégicas atenuadas y heterogéneas tras la vacunacion con ARNm BNT162b2, la
vacunacion de en ellos y en el personal sanitario que los atiende y convivientes
debe ser prioritaria ya que los beneficios de la vacunaciéon superan los posibles
efectos adversos.

Los pacientes que reciben tratamiento activo con BTKIs, ruxolitinib, venetoclax
terapias con anticuerpos anti-CDy, anti CD38 y anti-BCMA parecen ser los mas
afectados y podrian quedar desprotegidos frente a la infeccién por SARS-CoV-2.

Los pacientes sometidos a un trasplante de precursores hematopoyéticos
(autélogo o alogénico), pacientes sometidos a quimioterapia sistémica o los
pacientes tratados con imatinib, dasatinib, nilotinib o gilteritinib mas de 6 meses
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antes de la vacunacion muestran una mejor respuesta seroldgica tras la
inmunizaciéon con BNT162b2.

TERCERA PARTE: PROPUESTAS PARA POSIBLES SOLUCCIONES 2022

¢Podriamos definir qué entendemos por sindrome post-COVID o COVID-
prolongado?

En nuestro medio, el COVID es ya una enfermedad mayoritariamente ambulatoria
debido al cambio de espectro clinico que resulta de las variantes de predominio y de la
respuesta de la poblacion, mayoritariamente vacunada. El porcentaje de pacientes que
necesitan del hospital es afortunadamente mucho menor desde hace meses.

En la primera fase de la epidemia, ademas del dramatismo de los aspectos clinicos de
la enfermedad aguda que suponia la infeccién por SARS-CoV-2, se asistid a gran
numero de pacientes convalecientes que no terminaban de verse libres de enfermedad.
Continuaban con algunos de los sintomas que definieron su cuadro agudo, como la
disnea y la tos, y aparecian otros que, o eran nuevos o estaban en segundo plano en el
momento algido de primoinfeccion como la astenia o la disminuciéon de la agilidad
intelectual.

Los pacientes no tenian evidencia de actividad viral, sus exploraciones complementarias
mejoraban o se normalizaban, pero sus sintomas persistian y lo hacian en un altisimo
porcentaje de pacientes y sin una razon evidente y predecible. Siempre parecio que los
mas graves inicialmente lo sufrian mas, pero los moderados y leves tenian una amplia
representacion en este continuo.

La edad, como en otros aspectos de la enfermedad se asociaba a la alteracion funcional
persistente, mientras que en los nifos la incidencia era muy baja.

La primoinfeccion, objetivamente deja secuelas medibles y evidenciables en los érganos
[112], tal y como ocurrié con las epidemias predecesoras de SARS y MERS [113, 114].
Las pruebas de funcion respiratoria, sobre todo la difusion pulmonar, la radiologia y
desde luego la histologia, dan fe de las mismas. Ocurre en el pulmén y ocurre en otros
organos (corazon, sistema nervioso, intestino, piel...)[115-118].

El problema aparece cuando no existe un paralelismo entre los sintomas y los hallazgos.

La astenia persistente; la “niebla mental”; la disnea; la taquicardizacién ante pequefios
esfuerzos y la sensacién de tope respiratorio se convierten en quejas que no abandonan
al paciente. Desafortunadamente, mucha de la literatura que aborda esta situacion se
basa en datos recogidos apresuradamente, con una metodologia de muy dudosa
validacién (entrevistas telefénicas, con poco o nulo estudio clinico paralelo y por
supuesto sin una poblacién control)[119-121].

Ante la falta de especificidad de los sintomas , la evidencia de que esto ocurre tras otras
enfermedades agudas y sobre todo tras los ingresos prolongados en UCI, el post-COVID
empezd a ser un complejo de sintomas en los que se podian incluir entidades ya
descritas, como las mencionadas y otras de sintomas equivalentes y sobre las que no
tenemos una explicacién fisiopatoldgica certera como la encefalomielopatia mialgica
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(fatiga crénica), que viene a ocupar un espacio considerable, casi epidémico, en las
consultas de segunda opinion o de enfermos pendientes de diagndstico.

En cualquier caso, habia que definir la entidad y por consenso se consideré como el
conjunto de sintomas persistentes o de nueva aparicion tras la fase aguda del COVID,
a tres meses del inicio de los sintomas, que no se justifican por ningun otro proceso
patologico.

El continuo de la recuperacién de la primoinfeccion y la falta de especificidad del
conjunto sintomatico ha hecho que no se termine de admitir como una entidad y de
hecho a efectos de catalogacion se ha generado un coédigo como estado inespecifico
post-CovidU09.9 en la Clasificacion Internacional de Enfermedades (ICD).

Otro hecho significativo es que, en el trascurso de la pandemia, los nuevos casos son
notablemente menos numerosos y es muy posible que la vacunacién tenga mucho que
ver con la evolucion y resolucion de los pacientes que se infectan [122].

El seguimiento clinico, debe estar en manos de los médicos de asistencia general que
conozcan y atiendan regularmente a estos pacientes. La valoracién integral decidira las
exploraciones complementarias que deban realizarse, si es que hay que hacerlo o las
consultas especificas a otras especialidades. No hay consensuado ni es posible tenerlo
un protocolo inicial, dado el enorme abanico sintomatico.

Existe una plataforma de la OMS para comunicar los casos de interés post-COVID con
idea de depurar las series y orientar a las investigaciones que den respuesta a los
sintomas.

De lo que no hay duda es que COVID-19 genera secuelas anatomicas y funcionales y
cada vez mas existe un goteo de nuevas complicaciones en relacién a la reinfeccién y
con las vacunas y donde la autoinmunidad juega un papel patogénico (hipertiroidismo,
hepatitis...), y que seguira generando doctrina post-COVID.

Conclusion

Adentrandonos en el tercer afio de pandemia, ain no se ha podido definir el Post-
Covid como una entidad claramente diferenciada. Se incluyen en este concepto
sintomas directamente relacionados con las secuelas anatomicas o funcionales del
proceso agudo; alteraciones crénicas equiparables a las de otras enfermedades
severas o criticas, como el sindrome post-cuidados intensivos; complejos
sintomaticos encuadrables en entidades ya conocidas y que pueden verse tras
enfermedades infecciosas o procesos de otra etiologia, como es la fatiga crénicay
finalmente sintomas persistentes o de nueva aparicién para los que no hay una
explicacion inmediata tras la resolucion de la fase aguda y que estan siendo objeto
de estudio. Con el curso de la epidemia ha disminuido en nimero de pacientes con
sintomas persistentes y es probable que la vacunacion sea la causa.

¢Es posible acortar la estancia hospitalaria y la estancia en UVI?

Durante la pandemia por el coronavirus SARS CoV-2, uno de los principales problemas,
especialmente durante la primera ola, ha sido la saturacién del sistema sanitario. Durante
estos meses se han incrementado en todos los hospitales y Unidades de Cuidados
Intensivos (UCI) los ingresos de pacientes COVID, reduciéndose hasta limites absolutos
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la posibilidad de atender a otros pacientes no COVID. La estancia hospitalaria y la
estancia en UCI ajustados por patologias son indicadores da calidad, que se relacionan
con la eficiencia en la utilizacién de recursos. La optimizacion de recursos escasos
conlleva la necesidad de buscar estrategias que permitan reducir las estancias
hospitalarias, y especialmente en UCI, sin reducir la calidad de los cuidados.

En las UCI, tras la estabilizacién del paciente, gran parte de las estancias se consumen
en el manejo y tratamiento de complicaciones tales como el delirium y la debilidad
muscular adquirida en UCI. Los paquetes de medida “ABCDEF”, relacionados con el
manejo adecuado del dolor (A), las pruebas diarias de desconexion de la ventilacion
mecanica (B), la sedacién adecuada (C), la prevenciéon y manejo del delirium (D), la
rehabilitacion temprana (E) y la presencia y participacion de la familia (F), han mostrado
reducir los dias de ventilacion mecanica y estancia en UCI, ademas de impactar en otros
resultados como la mortalidad. El abordaje nutricional de los pacientes, identificando las
necesidades nutricionales especificas a cada situacién mejora la capacidad funcional de
los pacientes, reduciendo las secuelas y reduciendo los dias de estancia hospitalaria
[123-126].

La participacion en el equipo de profesionales como rehabilitadores, fisioterapeutas,
logopedas, nutricionistas y psicélogos reducen las secuelas de los pacientes. La
prevencion de las infecciones asociadas a la atencién sanitaria, especialmente las
bacteriemias relacionadas con catéter, la neumonia asociada a ventilacion mecanica, la
infeccién asociada a la sonda urinaria y las infecciones por microorganismos multi-
resistentes (MDR) reducen las estancias en UCI y en el hospital, la morbilidad y
mortalidad de los pacientes y el consumo de recursos. Los proyectos Zero de la Sociedad
Espafola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC) y la
Sociedad Espafiola de Enfermeria Intensiva y Unidades Coronarias (SEIUCC) han
mostrado su efectividad en reducir este tipo de infecciones [127, 128].

Aunque no existe evidencia concluyente, algunos estudios proponen que el uso de
traqueostomia precoz en algunas situaciones podria reducir los dias de ventilacion
mecanica. La formacién y entrenamiento del manejo de pacientes traqueostomizados en
planta de hospitalizacion pueden permitir la atencion de estos pacientes de forma segura
reduciendo las estancias en las areas de criticos [129].

El trabajo en equipo de forma interdisciplinar mejora la practica colaborativa. Las sesiones
diarias multidisciplinares y los traspasos de informacion estructurados permiten enfocar
los objetivos diarios y reducen los problemas de comunicacién y de seguridad del
paciente. El uso de protocolos y guias de practica clinica reducen las estancias
hospitalarias y mejoran los resultados. En el paciente quirurgico los protocolos Enhanced
Recovery After Surgery (ERAS) combinan manejos perioperatorios basados en la
evidencia cientifica, que trabajan sinérgicamente para mejorar la recuperacién funcional
de los pacientes tras la cirugia, minimizando la respuesta al estrés quirurgico, mejorando
los resultados y la eficiencia del proceso[130].

Los sistemas de informacion clinica y el uso de la tecnologia permiten agilizar la toma de
decisiones, aseguran la continuidad de los cuidados, reducen los errores especialmente
en el uso seguro del medicamento y permiten la evaluacion de los resultados y la
implantacién de acciones de mejora.
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La toma de decisiones, especialmente en los pacientes mas graves requiere una
comunicacion adecuada centrada en el paciente y en la familia. La informacién diaria y la
participacion de las familias en la toma de decisiones reducen los conflictos. La
adecuacién del tratamiento de soporte vital, identificando de forma proactiva aquellos
pacientes que no responden a las medidas terapéuticas, y reorientando los esfuerzos a
mejorar el bienestar fisico, psiquico y emocional del paciente en los cuidados al final de
la vida, reducen las estancias hospitalarias y mejora la satisfaccion de los pacientes y
familias. Estas decisiones deben realizarse de forma consensuada con todo el equipo, en
base a la mejor evidencia disponible en relacion con el prondstico y teniendo en cuenta
las preferencias del paciente. El “tratamiento condicional” permite ajustar las decisiones
en el marco de incertidumbre. En algunos casos, de acuerdo con la familia la extubacion
terminal asegurando las medidas de confort puede ser una alternativa y permite el
traslado del paciente a planta de hospitalizacién.

Las Unidades de Cuidados Intermedios permiten el traslado de pacientes a areas
hospitalarias con dotacién técnica y humana suficiente para proporcionar una vigilancia y
cuidados asistenciales con nivel inferior a las UCI, pero muy superior a las areas
convencionales de hospitalizacion.

Los equipos de respuesta rapida dirigidos a detectar pacientes en riesgo de deterioro en
plantas de hospitalizacién, a través de sistemas de monitorizacion y escores predictivos
como el National Early Warning Score (NEWS), han mostrado ser efectivos en reducir las
complicaciones tales como las paradas cardiorrespiratorias, los reingresos en UCI asi
como los ingresos no indicados.

Finalmente, la hospitalizacion domiciliaria puede reducir los dias de hospitalizacion y
ofrecer una atencién centrada en la persona.

Conclusion

La estancia hospitalaria y en UCI es un indicador de calidad que refleja la eficiencia
del sistema. Existen diferentes estrategias para optimizar los procesos,
especialmente enfocadas a mejorar la seguridad del paciente, reduciendo los
eventos adversos evitables. La comunicacién y el trabajo en equipo llevan a una
practica colaborativa que impacta en los resultados y reduce la ineficienciay el uso
inadecuado de recursos.

¢ Qué pensamos de los hospitales monograficos para enfermos con COVID? ;Son
los resultados semejantes? ;Cual es la vision de las autoridades sanitarias sobre
los aspectos que hemos comentado?

Las situaciones de crisis y grandes catastrofes ponen a prueba la elasticidad y capacidad
de adaptacion de una sociedad y en este caso de su sistema de atencién sanitaria. En
Espafia quiza el caso mas paradigmatico es el de la Comunidad de Madrid que utilizé
primero los pabellones de un gran recinto ferial (IFEMA) que fueron reacondicionados
para dar asistencia sanitaria en un tiempo record. La asistencia en dichas condiciones se
demostro eficaz y efectiva [131-136].

Los hospitales monograficos, han sido otra alternativa tanto fuera como dentro de Espania.
En Espafa ha sido particularmente interesante la experiencia del hospital monografico
“Enfermera Isabel Zendal” que fue construido en tiempo record y con la idea de servir
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como centro multifuncional y como hospital de pandemias. Por dicho centro han pasado
durante los momentos mas agudos de la pandemia mas de 9.000 pacientes que
constituyen algo mas de un 10% de todos los que precisaron hospitalizacion en Madrid.

Estos centros, al ser monograficos tienen estandarizados los protocolos de manejo,
meédicos y de enfermeria. Ademas, permiten el desarrollo de estudios y proyectos de
investigacion. Estos centros se han se ha utilizado también como centros de vacunacién
masiva (con mas de 2 millones de dosis administradas).

Como senalé el director del Comité de Catastrofes Sanitarias de la OMS, tienen un papel
muy importante en la gestion de la pandemia en los momentos de mayor presion.

Estas experiencias han permitido comprobar la capacidad de desarrollar, dotar y hacer
funcionar como centros sanitarios eficaces, estructuras no concebidas para ese fin e
invitan a nuestro juicio a que en un futuro plan de catastrofes toda gran edificacion, al
igual que tiene su plan contra incendios, tenga también un plan de potencial reconversion
en lugar de acogida y asistencia sanitaria.

Conclusion

La reconversion de grandes espacios e infraestructuras en lugares de asistencia
sanitaria eficaz ha sido una de las experiencias derivadas de esta pandemia. La
Comunidad de Madrid, particularmente, convirtié una parte de un gran centro ferial
en un hospital de campafna COVID y posteriormente edificé en tiempo record un
hospital de pandemias polifuncional que sigue en la actualidad utilizandose como
centro de vacunacion y que tiene una gran flexibilidad estructural que le permite
adaptarse a otros cometidos.

¢ Coémo puede aumentarse la eficiencia de los sistemas de deteccién del cancer en
el supuesto que continte la pandemia?

Basicamente se puede contestar con dos grandes respuestas, una como recuperar el
tiempo perdido o mejor dicho los pacientes que han sido privados del cribado durante el
tiempo de la pandemia y en segundo lugar teniendo en cuenta que el cribado solo es una
parte del espectro de todas las actividades para el control del cancer, como recuperarse
y transformarse para impactar en los resultados finales del cancer en nuestra sociedad.
Se calcula que a nivel europeo hay mas de 100 millones de estudios de cribado que no
se han realizado [137, 138]. A nivel espafol no tenemos datos. Esto supone, siguiendo
modelos tedricos, que un 5% de pacientes con cancer de mama o un 8% de pacientes
con cancer de pulmén progresen de estadio | a estadio Il, tras unos 6 meses de disrupcién
de las campanas de cribado. Evidentemente, todo parece indicar que este retraso o mas
bien parada supone un aumento en la mortalidad. También induce un aumento del gasto
sanitario, ya que por norma los canceres mas avanzados suelen consumir mas recursos
que los canceres iniciales. Por lo tanto, una accion urgente es retomar las campanas de
cribado en aquellos procesos que se ha demostrado un aumento en la supervivencia,
cdmo son el cancer de mama, el cancer de cuello de utero y el cancer de colon y
recto[139-141]. Adicionalmente se podrian valorar dentro de un amplio programa de
recuperacion e investigacion algunos programas piloto en otros tumores que pudieran ser
susceptibles.
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Afortunadamente, LM Kregting y colaboradores[142] han ideado diferentes estrategias de
reanudacion del cribado y evaluado su impacto en los Paises Bajos. Las 5 estrategias
que han propuesto son: reanudar el programa sin intentar capturar a los pacientes
perdidos; retomar el programa siguiendo con la misma dinamica, en los pacientes que no
pudieron seguirlo; reanudar el programa a los que inician pero citandolos a una fecha
posterior a los que ya estan en el mismo; posponer todo el programa con los que inician
pasandolos a una fecha posterior a los que ya estan y aumentando la edad limite; y
finalmente reanudar todas las actividades como de nuevo y capturar de forma
extraordinaria a los que se perdio durante el paron, incluyendo la posibilidad de aumentar
la edad limite. En este modelo teérico, pero muy racional, esta ultima estrategia parece
ser la mas beneficiosa de una forma importante, en comparacién con las cuatro primeras.
Las limitaciones para extrapolar este modelo al resto de paises son en primer lugar la
diferente organizacion y capacidad de los sistemas de cribado, y posiblemente de todo el
sistema nacional de salud, incluyendo los sistemas privados en un sistema como el
nuestro que podrian colaborar a recuperar. La segunda limitacién es que estos modelos
tedricos se disefiaron para un tiempo corto de pandemia, aproximadamente de 3 a 6
meses, Y no tenemos idea como seria actualmente, dénde la pandemia ha durado mas
de 2 afos y con una intensidad variable e irregular a lo largo de los mismos y de distintos
territorios, con situaciones de disrupcion total en los primeros 3 a 6 meses y después con
ciertas recuperaciones y bloqueos, dependiendo de las naciones, regiones e incluso
ciudades.

Conclusion

Es absolutamente necesario y recomendable retomar urgentemente los programas
de cribado en cancer de mama, cuello de utero y colon y recto para evitar mas
mortalidad, disminuir el deterioro de calidad de vida e impedir un extraordinario
consumo de recursos sanitarios en nuestra sociedad.

Siguiendo modelos tedricos, la mejor estrategia seria reanudar el cribado,
dimensionando e incrementando los recursos necesarios y anadiendo el tiempo
adicional en cuantia semejante al perdido en aquellos pacientes que no pudieron
realizarlo por la pandemia.

¢ Qué papel puede tener la telemedicina en el manejo del enfermo con COVID?
¢Sirve en enfermos onco-hematolégicos?

La OMS define la telemedicina como “la prestaciéon de servicios de salud por parte de
profesionales sanitarios a través de la utilizacion de plataformas tecnoldgicas, tanto para
la prevencién, el diagnéstico, el tratamiento, el seguimiento, la investigacion y la formacion
continuada de los profesionales sanitarios”’[143].

La pandemia causada por la COVID-19, ha propiciado la activacion y aceleracion de
numerosas iniciativas de innovacién sanitaria. La telemedicina que ya estaba ganando
terreno en los ultimos afos, ha visto como su uso se extendia de forma importante durante
la pandemia.

En la actualidad, el desarrollo de la telemedicina ofrece unas enormes ventajas al sistema
sanitario, pero también encuentra una serie de dificultades para su implementacion [144-
147].
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Entre las ventajas que ofrece estan:

- Permite a los pacientes disminuir desplazamientos al evitar traslados innecesarios
(ahorro de tiempo y dinero) y facilita el acceso a la consulta a pacientes con
dificultades (fisicas o geograficas).

- Mejora la presion asistencial de los facultativos, al disminuir la masificacion de las
consultas, permitiendo un mejor manejo de la incertidumbre en un entorno mas
tranquilo y con mas elementos de juicio, lo que favorece la toma de decisiones.

- Permite a los centros sanitarios un uso mas eficaz de los equipos y recursos
materiales y reforzar la imagen de innovacion.

- Permite al sistema una mejor utilizacion y aprovechamiento de los recursos y una
mejora en la gestién de la salud.

Sin embargo, existen una serie de barreras para la implementacion de la telemedicina

- Dificultad por parte de muchos pacientes para utilizar este tipo de herramientas
tecnoldgicas (bien por falta de habilidad o por falta de la tecnologia).

- La regulacion de su uso y la resolucion de las cuestiones legales que plantean: Ley
de proteccioén de datos, ley de proteccion del paciente y la relacion de confidencialidad
médico-paciente.

- Laformacion de los profesionales sanitarios y los pacientes, tanto en el manejo de las
plataformas disponibles como en el uso de sus derechos y deberes.

- La integracion en la cartera de servicios por parte de los gestores sanitarios y su
incorporacion en el proceso asistencial completo, compatibilizando la consulta
presencial con la telematica, segun el momento evolutivo del proceso y las
circunstancias.

- La utilizacién de plataformas tecnoldogicas seguras que permitan encriptar la
informacién que se esta intercambiando. El uso de las redes sociales, servicios de
mensajeria instantanea o el correo electrénico son ilegales en este tipo de practica
médica.

Durante esta pandemia fue imprescindible aplicar medidas para optimizar los recursos y
proteger al paciente, familiares y personal sanitario, del riesgo de contagio, garantizando,
en lo posible, la continuidad de la atencién al paciente oncoldgico. La telemedicina ha
ayudado a disminuir la presion asistencial de centros de salud y hospitales y a mantener
la continuidad de la atencion a los pacientes, y al mismo tiempo ha facilitado la formacion
continuada de los profesionales médicos [148-154].

En este sentido la mayoria de los servicios de oncologia pusieron en marcha consultas
telefonicas (fijo o movil) y en ocasiones mediante videollamadas (Skype o Facetime),
aunque estas no cumplen con las normas de privacidad adecuadas.

La mayoria de las teleconsultas realizadas fueron en pacientes y situaciones de baja
complejidad:

- visitas de seguimiento, a pacientes conocidos por el médico.

- Informacion sobre resultados de pruebas realizadas (sobre todo si no muestran
alteraciones).

- Control de tratamientos orales (Hormonoterapia y quimioterapia).

- Control de efectos secundarios.

- Control de sintomas.

- Cuidados paliativos con atencién domiciliaria.
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- Apoyo psicolégico.
Conclusién

El desarrollo e implementacion de sistemas de telemedicina es de vital
importancia en la época actual. Esta claro que la telemedicina es una herramienta
mas al servicio del profesional que la mayoria de los pacientes han aceptado y
agradecido.

En el futuro sera necesario una planificaciéon para que la telemedicina sea segura
y de calidad lo que debe incluir la formacion de los profesionales, definiciéon del
tipo de consultas que pueden realizarse telematicamente y realizacion de
protocolos clinicos y legales que regularicen esta practica médica. No puede
hacerse sin el adecuado desarrollo tecnolégico de los centros con soporte
institucional y econémico.

¢ Qué ayuda y asesoramiento en cuanto al COVID estan recibiendo los pacientes
oncohematolégicos a través de las organizaciones de pacientes?

Desde que el coronavirus fue declarado pandemia mundial, a diario se han escuchado
todo un sinfin de informaciones y datos que, en muchas ocasiones, a los pacientes con
cancer les cuesta entender e interpretar.

Como pacientes, saben que disponer de informaciéon médica en un lenguaje accesible e
inteligible es vital para los enfermos y sus familias, pero la informacién que se recibe
desde diferentes medios de comunicacion, redes sociales e internet aumenta las dudas y
preocupaciones de los pacientes oncoldgicos.

La continuidad de los tratamientos oncoldgicos, medidas de prevencién frente al virus,
como actuar en caso de infeccion o dudas sobre los procesos emocionales ligados a la
pandemia son solo algunas de las preguntas que se transmiten a diario pacientes y
familiares.

En aquellos momentos de incertidumbre, en los que ademas no se podia acudir a la
consulta médica con normalidad o hablar con el médico como antes, se llevaron a cabo
desde GEPAC (Grupo Espaniol de Pacientes con Cancer?) diferentes proyectos.

La pagina web de GEPAC fue, y es, una fuente que aportd confianza y tranquilidad a los
enfermos. Esta reconocida como Web Médica Acreditada (WMA)[155] y este es el motivo
por el que se ha creado, vinculada a la misma, la Web: coronavirus y cancer [156].

No salir de casa, la incertidumbre y las preocupaciones por la salud que se suman al
propio proceso oncoldgico, pueden generar en los pacientes miedo, estrés, ansiedad o
nerviosismo. Por todo ello, al inicio de la pandemia, se ofrecié una herramienta gratuita
que permitia tener informacién de la mano de expertos en la materia y resolver dudas. Se
hizo a través de un seminario online bajo el titulo “COVID-19 y cancer. Resuelve tus dudas
desde casa[157] .

Para acabar con las dudas de los pacientes con cancer y sus familias en relacién con los
aspectos legales, se realizé un seminario online en el que se resolvieron las preguntas
de todos los asistentes, muy especialmente aquellas relacionadas con ERTES, ERES,
bajas laborales, etc. Este recibio el titulo “Aspectos legales vinculados a la COVID-
19'1158].
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También la pandemia ha generado todo un sinfin de nuevas necesidades psicosociales
en los pacientes. A pesar de ello, en ocasiones, resulta complicado contar con un
profesional cercano que pueda asesorar y prestar las herramientas necesarias para
gestionar todos los sentimientos y emociones que pueden surgir en torno a la COVID-19.
Tras comprobar la alta demanda de un servicio de Psico-oncologia, se publicé la Guia
para el manejo del impacto emocional durante la COVID-19 para pacientes con cancery
nuestras familias [159] con la que se ofrecia la posibilidad de disponer, de manera
gratuita, de un manual que sirviera de ayuda para la gestion de las emociones.

Ademas, como el formato audiovisual estaba cobrando especial relevancia y para que
todo aquel que lo deseara pudiera conocer la informacién de la guia de una forma
dinamica y visual, se realizaron cinco videos explicativos en los que los psico-oncologos
expusieron los principales aspectos a destacar del manual de una forma visual y dinamica
[160, 161] [162-164].

Frente a esta nueva enfermedad, se han creado escenarios hasta ahora desconocidos
que han supuesto un fuerte impacto en el Sistema Sanitario Espafiol, asi como en las
vidas de las personas. El confinamiento, los miedos, el cambio en los procesos médicos
o el propio descenso de la calidad de vida pueden haber provocado un fuerte efecto en
los pacientes con cancer y los supervivientes al mismo.

Por todo ello, se ha realizado el estudio Problemas y necesidades de los pacientes con
cancer frente a la Covid-19 [165] para conocer como ha afectado esta situacién a los
pacientes, los supervivientes al cancer y las asociaciones de pacientes con el fin de
extraer conclusiones que permitan mejorar la atencién ahora y frente al nuevo futuro al
que nos enfrentamos.

Tras los resultados obtenidos con el citado estudio se llevé a cabo una campana digital
de concienciacion social con la que, bajo el titulo “Que el miedo no te paralice”, se queria
acabar con el temor que existe actualmente a acudir al médico y recordar la importancia
de seguir con las revisiones, siempre con las medidas de proteccion necesarias para
evitar el contagio.

Y es que, ante las negativas a acudir al hospital o a los centros de atencién primaria por
miedo al contagio, principalmente en aquellas personas de riesgo, como los pacientes
con cancer, mayores o cronicos, ademas de la cancelacién de citas o el retraso en las
pruebas diagndsticas, estabamos frente a un escenario de notable peligro para la salud
de las personas.

Por todo lo anteriormente expuesto, se decidid que esta iniciativa contara con nueve
videos cortos grabados en alta calidad que fueron difundidos en redes sociales.

En tres de ellos aparecen pacientes con cancer, en otros tres se muestran a personas de
la sociedad en general, y los tres restantes cuentan con la participacion de SEHH, SEOM
y SEOR, invitando a aquellos que vean dichas piezas audiovisuales a acudir al médico a
sus revisiones, a consulta o a aquellas pruebas o especialistas que sea necesario sin que
tengan miedo [166] [167] [168-174].

Se solicito a la Comision Nacional de los Mercados y la Competencia (CNMC) la exencién
del computo publicitario y nos fue concedida. Gracias a ello se difundieron los diferentes
videos en cadenas de television, lo que nos permitid hacer llegar la campafa a
muchisimas mas personas.
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Pero se presenta un camino largo y con dificultades en que las consecuencias de lo vivido
hasta ahora y de lo que siguen viviendo los pacientes con cancer se veran mas adelante.

Conclusion

La pandemia ha afectado a los pacientes con cancer particularmente con retrasos
en los diagnésticos, dificultades para recibir tratamientos, revisiones canceladas
y generaciéon de miedo e incertidumbre. En estas circunstancias, organizaciones
de pacientes como GEPAC han desarrollado herramientas formativas e
informativas y puesto en marcha servicios para tratar de minimizar el tremendo
impacto que la COVID-19 ha significado y significa en enfermos onco-
hematolégicos.

¢ Qué reflexiones desde la perspectiva de la ética se plantean en esta Pandemia?

La actual pandemia ha pasado por varias fases, que al presentar caracteristicas muy
distintas entre si, han planteado distintos problemas éticos. El primero en el tiempo fue la
imprevision de que una cosa asi podia suceder. Tanto los politicos, como los medios de
comunicacion, transmitieron a la sociedad la falsa seguridad de que todo estaba bajo
control y que, por tanto, la infeccion no afectaria mas que a un pequefio grupo de
personas, y ademas en zonas geograficas muy determinadas, con seguridad de paises
en desarrollo, y por tanto alejadas de los nuestros. Eso habia sucedido en 2012 con el
brote de otro coronavirus, el causante del llamado Sindrome Respiratorio de Oriente
Medio (MERS), poco después, en 2014-16, en Guinea con el brote de Ebola en 2014-
2016 y casi simultdneamente con el de virus Zica (2015-2016) en América. En los tres
casos pudo evitarse la difusiébn descontrolada del virus a otras regiones del planeta,
impidiendo que esas epidemias se transformaran en pandemias.

En el imaginario colectivo, tres ejemplos parecen suficientes para extraer algunas
conclusiones generales. Y la que cundid, tanto en los medios de comunicacion como en
la propaganda politica, era que el sistema de alerta y control de este tipo de amenazas
por parte de los paises occidentales era tan rapido y eficaz, que ya no podrian darse
aquellas epidemias horribles que encontramos en los libros de historia, ni tampoco
pandemias como la de gripe sufrida hace escasamente un siglo, entre 1918 y 1920.
Gracias a los avances de la medicina y la salud publica, esas cosas ya “no se volverian
a repetir”. Podiamos dormir tranquilos. Tal es la creencia que se instal6 en el inconsciente
colectivo de nuestras sociedades super desarrolladas. Lo de las grandes y mortiferas
epidemias fue cosa de otros tiempos. Gracias a la ciencia, habian pasado a convertirse
en un mal recuerdo.

Asi pensaba el grueso de la poblacion. Pero los cientificos, y mas en concreto, los
epidemidlogos, no se mostraban tan optimistas. E iban advirtiendo de lo contrario, de que
habia una alta probabilidad de que apareciera una infeccion, similar a las antes citadas,
que rompiera barreras y no fuera posible controlar en zonas concretas, cobrando
dimensiones planetarias y causando una inmensa mortandad. Esto se hacia cada vez
mas posible, aunque solo fuera por el acelerado proceso de globalizacion de la vida. La
movilidad social es hoy enorme, sin punto de comparacién con cualquier otra época de la
historia de la humanidad. Los clasicos sistemas de control epidemioldégico de puertos y
fronteras, lo que en la terminologia clasica se englobaba bajo el rétulo de “sanidad
exterior’, han quedado obsoletos. El intercambio es el motor del comercio, y por tanto el

112

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



EIDON, n° 57
junio 2022, 57: 81-127
DOI: 10.13184/eidon.57.2022.81-127

La opinién del experto Emilio Bouza et al.

principio basico de la economia. Ahora se ha vuelto a repetir algo que ya se plante6 en
Europa durante las epidemias de cdlera del siglo XIX. Ante ellas, los médicos exigieron a
las autoridades politicas poner en practica el procedimiento clasico desde los tiempos
biblicos, la cuarentena y asilamiento de las ciudades y las personas. Y asi se hizo, a pesar
de las airadas protestas de los industriales y comerciantes, que veian arruinados sus
negocios, sin que, por lo demas, pudiera apreciarse una mejora sustantiva del curso de
la epidemia. Hoy, dos siglos después de aquello, se repite de nuevo el conflicto entre las
exigencias de la medicina y las necesidades de la economia y el comercio, si bien elevado
a una dimensién que ningun ser humano del siglo XIX hubiera sido capaz de imaginar. Y
surge el dilema: hay que ponderar dos riesgos, de una parte la infeccion y de otra el
hambre.

Este dilema, como cualquier otro, es artificial y por ello mismo falso. Los dilemas suelen
ser problemas mal planteados y peor resueltos. Y ello porque los cursos de accion
posibles ante un conflicto no se reducen practicamente nunca a dos. Los cursos son
siempre varios, muchos, y nuestra primera obligacién moral es identificarlos, de modo
que tras ello podamos elegir el curso optimo, que siempre es el que promueve mas la
realizacién de todos los valores en juego, o los lesiona menos. No hay otro curso
moralmente correcto que el 6ptimo, por mas que su identificacion puede resultar
compleja, y por tanto muy dificil. Uno de los grandes sesgos que lastran nuestros
procesos de toma de decisiones, es que, unas veces por miedo, y otras muchas por la
ley del minimo esfuerzo que nos puede, reducimos artificial y artificiosamente todos los
posibles cursos de accién a dos; es decir, convertimos los problemas en dilemas, lo que
facilita la toma de decisiones, pero al precio de ignorar los matices propios de los cursos
intermedios, que son aquellos entre los que se encuentran siempre las soluciones
optimas. Un error l6gico acaba generando otro moral.

Es frecuente, cuando se habla de los problemas éticos planteados por la actual pandemia,
referirse a la falta de recursos, a la improvisacion, a la obligatoriedad o no de los
profesionales de la salud de poner en riesgo su vida, al hecho de que la epidemia haya
retrasado o marginado la asistencia a los demas tipos de pacientes, como es el caso de
los oncolégicos y hematolégicos, con el grave dafio que esto genera en su salud y su
vida, etc. Y, en efecto, todos estos son graves problemas politicos, médicos y éticos. Pero
hay un problema anterior, que es el Unico del que haré mencién. Se trata de ampliar la
perspectiva y ver esta pandemia como lo que es, una de las consecuencias de nuestro
modo de relacionarnos con la naturaleza, o si se prefiere, con el medio ambiente. jPor
qué se ha producido? Una respuesta simplista consistiria en decir que por la existencia
de un virus que no hemos sido capaces de erradicar de la faz de la tierra, ni tampoco de
controlar completamente mediante vacunas y medicamentos. Por tanto, en cuanto
nuestra ciencia nos dote de vacunas mas eficaces, o de antivirales mas potentes o mas
especificos, todo volvera a su cauce normal y nos olvidaremos de esto como si de un mal
suefo se tratara.

Esa manera de pensar, que con toda probabilidad es hoy la mas frecuente, no es correcta;
mas aun, esta profundamente equivocada. Nunca acabaremos con los virus, ni con los
microorganismos, aunque solo sea porque nos resultan necesarios, imprescindibles. La
estrategia de la erradicacion, tan propia de la época en que comenzaron a usarse las
vacunas, los quimioterapicos y los antibioticos, no es correcta. 4, Por qué aumentan tanto
las resistencias a los antibidticos? ¢ Por qué se pasa por encima del enorme numero de
personas que mueren debido a tales resistencias, como si de algo puramente coyuntural
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se tratara? Seguimos con la filosofia de la “erradicacién” como objetivo, a pesar de que
ya se sabe que es incorrecta. De hecho, no hemos conseguido erradicar mas que un
virus, el de la viruela. Esto deberia ser suficiente para hacernos pensar que la
generalizacion de ese modelo es incorrecta. La vida en general, y la nuestra en tanto que
parte de la vida general, es un complejo sistema de equilibrios, que solo con sumo
cuidado debemos alterar o modificar. No es correcta la tesis, imperante sobre todo en la
cultura occidental, de que el ser humano es el rey de la creacion y puede hacer con las
demas cosas lo que le venga en gana. ¢ Es ajena esta pandemia al hecho de que estemos
alterando el medio ambiente hasta el punto de elevar la temperatura del planeta, provocar
fendmenos como el efecto invernadero, aumentar la contaminacion de rios y mares,
deforestar los bosques y modificar de modo cada vez mas evidente los ciclos biolégicos
de plantas y animales? ¢ Ha influido esto en la presente pandemia?

Conclusion

Es preciso cambiar de mentalidad, y ademas de modo urgente. No podemos seguir
manteniendo la tesis que ha imperado en la cultura occidental desde hace muchos
siglos, segun la cual el ser humano es el rey de la creacién, de tal modo que puede
hacer de ella lo que le venga en gana. No es verdad. Somos uno mas de los seres
vivos que habitan en ella, y nuestra vida depende del equilibrio entre todos ellos.
Si nosotros merecemos respeto, y eso parece que no lo niega nadie, los demas
seres, y la naturaleza como un todo, también han de merecerlo. Es un hecho
conocido que el ser humano, en cuanto se considera superior y no tiene en cuenta
el contexto en que vive, empieza a cometer errores. Y eso es exactamente lo que le
esta sucediendo a la cultura occidental en este problema. Que ademas ha invadido
todos los otros espacios culturales y se ha convertido en los ultimos siglos en la
cultura planetaria.
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Uno de los pilares fundamentales de la actual
relacion asistencial es el principio de autonomia.
Las personas tienen el derecho legitimo de poder
decidir qué tipos de tratamientos desean o
rechazan. Ahora bien, también esta ampliamente
aceptado que para ello es condicion indispensable
— disponer de un cierto grado de competencia para
decidir, esto es, la capacidad mental que se
muestra a través de aptitudes y habilidades
psicoldgicas suficientes que garanticen que es una
decision razonada y razonable. Esta cuestion ha
2 sido frecuentemente discutida y analizada en el
| ambito sanitario. Una critica usual ha sido que de
manera habitual este tema se ha enfocado desde
| Uuna perspectiva funcional, biologicista, cifiéndose
a los aspectos psicoldgicos.

CAMBRIDGE | Bioethics and Law

Mental Capacity
in Relationship

Decision-Making, Dialogue, and Autonomy

El libro de Camillia Kong, Mental Capacity in
Relationship. Decision-Making, Dialogue, and
Autonomy, aporta una nueva mirada sobre esta tematica. Abraza una perspectiva
relacional y un dialogo intersubjetivo para analizar la competencia para tomar una
decision. Tal y como se expone en las primeras paginas, dos son las motivaciones de
esta obra. En primer lugar, se cuestiona la legitimidad de la competencia como algo
meramente objetivo que hunde sus raices en causas bioldgicas. En segundo lugar,
quiere estudiar como las decisiones de las personas con discapacidad y sus acciones
podrian ser mejor comprendidas e interpretadas. Para ello, se basa en diversas
concepciones de derechos, autonomia y razonamiento. Tiene la pretension de
esclarecer qué criterios normativos son los que han de regir los contextos de soporte y
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cuales son los que justifican y legitiman las decisiones fundamentadas en la capacidad
mental.

Esta autora da gran importancia a las relaciones subyacentes en la toma de decisiones
en las que se precisa un apoyo para que la persona pueda decidir, cuando ésta de por
si tiene problemas para hacerlo autonomamente. En esa relacién interpersonal se crean
deberes y modos peculiares de actuar. En esa ayuda tiene especial relevancia el criterio
del mejor interés y el de competencia mental. Si la persona puede decidir sin grandes
dificultades, se regira por su voluntad y preferencias. De lo contrario, el mejor interés
deberia tener un papel prioritario para proteger sus intereses. Es mas, en el vinculo
entre cuidador y cuidado solo se deberia intervenir cuando las decisiones sean
negligentes.

Al valorar la competencia no deberiamos caer en el error de apadrinar posturas
solipsistas y/o unilaterales. La evaluacion de la competencia ha de ser intersubjetiva,
pues incluso la manera de valorarla puede afectar notoriamente al hecho de considerar
a la persona competente o no competente. Pese a que una actitud funcionalista evalla
presuntamente de manera neutral, en realidad se hace bajo una tradicién y unas ciertas
preconcepciones, las cuales cuestionan dicha objetividad e indican mas bien
subjetividad. Con ello, apela a que los evaluadores de la competencia deberian tener
unas habilidades para apreciar en profundidad los motivos, valores, deseos, etc., de la
persona evaluada. Estas herramientas han de ser criticas, reflexivas, impregnadas de
valores que insten al didlogo y a la participacion de los afectados.

El texto se divide en seis capitulos. El primero de ellos se centra en explicar cual es el
planteamiento, la metodologia y el enfoque del que se basara para su analisis. Este
esbozo es el que acabamos de exponer precedentemente.

El segundo capitulo examina la capacidad mental y la capacidad legal, poniéndolas en
didlogo con los derechos relacionales. Se pone especial énfasis en el analisis de la
capacidad mental basada en un enfoque funcional, biolégico, esbozando algunas
criticas a ese planteamiento. Se toma como referencia para esta revision un texto legal,
la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad. En este sentido,
se reprocha que una evaluacion de la competencia desde un punto estrictamente
meédico minimiza la voz de aquellas personas a las que se esta evaluando y que un
analisis cefiido a lo psicoldgico ignora como el contexto relacional puede condicionar las
habilidades para la toma de decisiones. Apoyandose en ese texto legal, y guiada por el
“paradigma de la voluntad y preferencia”, la autora reivindica la capacidad universal
(capacidad legal) de todas las personas, de modo que se posiciona en un enfoque liberal
que insta a que la sociedad y las instituciones publicas tengan la obligacion de garantizar
que las personas con discapacidad puedan ejercer su autonomia. Las distinciones entre
lo publico-privado, y la libertad positiva y negativa, adquieren un papel importante en la
capacidad mental, principalmente a la luz de los derechos que recoge la Convencion.
En ese debate, se reflexiona sobre qué estatuto han de tener los derechos. Si
tipicamente han sido concebidos como propiedades intrinsecas de los individuos para
proteger la esfera privada de intrusiones, el planteamiento de la autora defiende una
concepcion relacional de los derechos. Asi pues, las relaciones interpersonales y el
ambiente social pueden impactar en las personas, permitiendo examinar cuales son los
valores subyacentes de los derechos y su justificacion ética.

129

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



EIDON, n° 57
junio 2022, 57: 128-131
DOI: 10.13184/eidon.57.2022.128-131

Hemos leido Sergio Ramos Pozén

El tercer capitulo esboza su propuesta de autonomia relacional y cdmo esta puede
ayudar en la toma de decisiones. Se defiende que la autonomia requiere
intersubjetividad, asi como condiciones relacionales que puedan promocionar una serie
de habilidades socialmente adquiridas y que son indispensables para la toma de
decisiones. Por ejemplo, las habilidades de autopercepcion y autocomprension
dependen sustancialmente de las redes de soporte interpersonal. De esta forma, el
contexto sociocultural permite y anima a que haya una revision de la propia autonomia-
identidad; del mismo modo, ese marco cultural interpersonal posibilita que los individuos
puedan adquirir caracteristicas, habilidades y virtudes para iniciar y fomentar esa
autorevisiéon. Con ello, la autora apuesta por una autonomia relacional, analizada con
aportes fenomenoldgicos, que ayuda a tener mas consciencia de las posibles
vulnerabilidades que se puedan plasmar en las distintas areas: social, politica, etc.

El cuarto capitulo, nuevamente, intenta poner de relieve las deficiencias y los problemas
subyacentes que comporta el enfoque funcionalista de la valoracion de la competencia.
Estudia detalladamente el modelo de Appelbaum y Grisso en el que se valoran cuatro
items: comprension, apreciacion, razonamiento y eleccion de una decisién. El analisis
de Kong pone especial atencién en el razonamiento. Aunque el modelo funcionalista
pretende que éste sea “neutral”’, es decir, un mero proceso de comparar opciones para
sopesar pros y contras, en realidad ya incorpora deseos, preferencias, valores, etc., de
la propia persona. Ademas, huelga decir que cada uno tiene sus propias razones para
decidir. Por consiguiente, la objetividad se diluye entre muchos aspectos subjetivos. Por
tanto, el modelo funcionalista no valora si los deseos, las preferencias, etc., son
correctos o incorrectos, buenos o malos, etc., sino simplemente si éstos pasan las
normas procedimentales de usar y sopesar informacion. De este modo, la autora
sostiene que es mas apropiado que la validacion y justificacion dependan de las
actitudes practicas de aquella persona que esta recibiendo razones de otra. Mas que a
través de un proceso abstracto y formal, la validez se alcanza cuando la persona que
evalua puede sostener las mismas razones que atribuye a la otra persona. En definitiva,
opina que es mas propio para la valoracion de la competencia un espacio social de
razones que no un mero proceso individual y formal.

En el capitulo quinto se explora cémo el concepto relacional de competencia genera
deberes interpersonales de soporte e intervencién en la toma de decisiones. Siguiendo
el texto de la Convenciéon y del modelo social que afirma, recuerda que el igual
reconocimiento ante la ley de las personas con discapacidad deberia ser una conquista
universal y que las caracteristicas bioldgicas de las personas no deberian determinar si
puedes o no ejercer sus derechos. En el caso de no poder decidir por si mismas, seria
necesario un apoyo para que pudiesen escoger de manera responsable. No obstante,
aqui se abre la puerta a abusos o influencias indebidas que podrian dafar su dignidad.
Camilla Kong aprecia como es prioritario un enfoque normativo que genere deberes
positivos que respondan ante posibles dafios intrinsecos indeseables hacia la persona
con discapacidad. Pese a que primero describe la ética del cuidado como un enfoque
idéneo, con posteridad senala deficiencias que le hacen decantarse por considerarla
insuficiente para justificar los deberes. Las intervenciones en la toma de decisiones
adquieren por lo general un aspecto mas formal e interpersonal, basado en la idea de
deber, que un tipo de cuidado hacia la otra persona. El imperativo categérico kantiano
que manda tratar a las personas como fines en si y no como meros medios, saca a la
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luz deberes positivos de beneficencia, de soporte y asistencia hacia las personas con
discapacidad, asi como deberes negativos de no interferencia en su proyecto vital.

El capitulo sexto mantiene una perspectiva hermenéutica y dialégica en torno a las
condiciones de la valoracion de la competencia. La autora sostiene que, si la
competencia es un concepto relacional, es preciso revisar las habilidades dialégicas,
tanto internas como externas, de las personas, con el objetivo de promocionar la
autonomia en las relaciones interpersonales. La competencia hermenéutica exige el
paso de la mera exploracion de las habilidades del individuo, al estudio de las
competencias que han de tener las personas con las que se interactua. En las
obligaciones entre unos y otros hay que ponderar el cuidado que deben recibir las
personas con el respeto que ha procurarse a todo ser humano. Y en esa relacion tiene
especial importancia el reconocimiento mutuo y la vulnerabilidad. La afirmacién de la
fragilidad y la dependencia pueden dar pie a responsabilidades que requieren el
reconocimiento de la otra persona en tanto que tal, con independencia de su status o
capacidades. Dos enfoques cobran especial consideracion en esa relacion. Por un lado,
la consciencia fenomenoldgica, para ver como le afecta la discapacidad. Por otra, la
comprension dialdgica del significado de las acciones y palabras del otro, imprescindible
para abandonar nuestros propios prejuicios y presuposiciones. Lo cual exige
compasion, humildad y empatia para poder posicionarnos en el papel del otro € ir mas
alla de lo que “simplemente” se ve o se escucha.

El dltimo capitulo intenta hacer una sintesis del modo como la autora comprende la
competencia. Busca reorientar el andlisis de la competencia dotandole de un enfoque
claramente ético. Lo que propone es un cambio de paradigma que va desde el individuo
hacia una reorientacién dialégica que hunde sus raices en la relacién asistencial. En
dicha relacion participa quien evallua la competencia, pero también cualquier otro
profesional que interviene en el acto. Y en ese marco hay insertados valores, derechos
y deberes.

Esta obra resulta una novedad notoria en dicho tema. Tiene la virtud de que no se cifie
a las clasicas posturas funcionalistas (mas bien las critica, aunque no por ello sostiene
que carecen de utilidad) y aporta una nueva vision. Se trata de una obra filosoéfica, pero
que no esquiva los temas legales y clinicos. Tiene ademas la peculiaridad de exponer
casos clinicos de personas con trastornos mentales para dar una mayor explicacién de
las tematicas. Contribuye con una nueva perspectiva a la cuestion de la discapacidad y
de los derechos humanos. Por lo tanto, estamos ante un estudio que todo interesado en
esta tematica deberia conocer para asumir posturas no tan rigidas como las usuales y
mas abiertas al dialogo.
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Callabed, Joaquin. Tiempos para la bioética: Un puente
entre la cienciay los valores, Barcelona: Trialba, 2021.

Diego Gracia

Presidente de la Fundacion de Ciencias de la Salud

Joaquin Callabed es un referente obligado en la Pediatria
social de nuestro pais. Lleva mas de treinta afos
cultivando la disciplina y llevando a cabo una amplisima
labor educadora a través de sus continuas publicaciones
sobre la materia. Basta la mera enumeracién de sus
obras, para advertir que no ha dejado tema importante
por tratar. Merece la pena recordar por orden cronolégico
los titulos de las obras que ha ido publicando solo o en
colaboracién, a partir de la primera, que sin duda marcé
la orientacién de toda su actividad profesional, la
titulada Pediatria Psico-social, del afio 1993. Ese mismo
afno publico otro libro, EI nifio y la guarderia.
Actualizaciones en educacion infantil, y desde entonces
las entregas se han sucedido con precisa continuidad: E/
nifio y la escuela. Dificultades escolares (1994), La
prevencion de accidentes infantiles. Primeros auxilios (1994), La salud en la guarderia
y en la escuela. Aspectos biolégicos, psicolégicos y sociales (1994), El nifio y el
adolescente. Riesgos y accidentes (1995), Foérmulas Magistrales en Pediatria y
Puericultura (1995), Las enfermedades psicosomaticas y su relacion con la familia y con
la escuela (1997), Los accidentes en el hogar (2000), Los accidentes fuera de casa
(2000), Conocer y ayudar al adolescente (2000), Como puedo ayudar a un adolescente
(2004), El adolescente hoy (2006), El primer afio (2007), Nuevos Retos en la
Escuela (2007), El Nifio y la Guarderia del siglo XXI (2009), Curar a veces aliviar a
menudo y consolar siempre (2011), Férmulas Magistrales en Pediatria (2011), Criticados
y poco escuchados. Una mirada a los adolescentes (2015), Andrés Martinez Vargas y
su latido social por la infancia. (2016), Cuidar y educar en el siglo XX1 (2016), Una mirada
a Cajal en su perfil humano y humanista (2019).
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Basta esta simple enumeracion de titulos para cobrar conciencia de que Joaquin
Callabed se ha visto obligado, por su propia condicion de médico-pediatra, a indigar
incesantemente en el amplio campo de las disciplinas generalmente calificadas de
humanas o humanistas, la psicologia, la sociologia y el arte, siempre en relacion con la
infancia, con titulos como: La representacion artistica de la infancia en la Francia del
siglo XIX (2016), 25 pintores miran a la infancia (2016), Tras la huella de Van Gogh en
la Provenza (2016), La representacion artistica de la infancia en la Francia del siglo XIX
(2017).

Joaquin Callabed fue uno de los fundadores, el afio 1995, del Club de Pediatria Social,
que tiene como lema: “Pediatria, pedagogia, psicologia”. En ese Club ha editado el libro
que ahora pasamos a comentar. Y es que, en su afan por aunar las humanidades con
el ejercicio de la pediatria, Joaquin Callabed descubrié la bioética, afadiéndola
inmediatamente a su causa. Ademas de bio-psico-social, la medicina necesita atender
a esta nueva dimensién, que tanta importancia ha ido cobrando en estas ultimas
décadas.

El libro no es, ni tampoco lo pretende, un tratado sistematico sobre la bioética del nifio
y del adolescente. Se trata mas bien de una coleccion de pequefos ensayos sobre
problemas concretos, que van desde la historia y la metodologia hasta temas tan
especificos como la asistencia al drogadicto, la mutilacion genital femenina, el divorcio,
la investigacion biomédica, la ecologia y los derechos de los animales. La ultima parte
del volumen la componen semblanzas de algunas personas “encontradas en el camino”,
como reza su titulo. Entre ellas estan Ciril Rozman, Miquel Vilardell, Antoine Bourillon y
Marisa Marqués. El volumen finaliza con el epilogo: “Una mirada a Santiago Ramoén y
Cajal, humanista”.

Las paginas del volumen estan llenas de citas muy relevantes de autores clasicos y
modernos, con las que Callabed ilustra su propio razonamiento. Desdichadamente, no
suelen ir acompanadas de las preceptivas citas bibiograficas, que ayudarian al lector no
solo a identificar los textos citados sino también a situarlos en su adecuado contexto.

Con este nuevo libro, Joaquin Callabed abre la reflexion bioética a unos campos no
excesivamente cultivados entre nosotros, el de la pediatria y puericultura, por una parte,
y el de la educacién del nifio y del adolescente, por otra. Algo que si siempre ha sido
importante, hoy se ha convertido en tarea no solo necesaria sino incluso urgente.
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Cruz Valifio, Ana Belén. Medicina defensiva: Aproximacion
conceptual. Comares: Granada, 2021.

Carlos Pose

Universidad de Santiago de Compostela

Acaba de llegar a las librerias Medicina defensiva:

Aproximacion conceptual. Como su titulo indica, se

ocupa conceptualmente de la llamada “medicina

defensiva”. Y es oportuno que asi sea. A pesar de

que la medicina defensiva tiene una historia de

poco mas de 50 afios, en la actualidad se considera

una de las grandes perversiones de la relacion

Ana Belén Cruz Valifo clinica y por ello constituye una de las practicas

incorrectas mas frecuentes tras la crisis del

paternalismo médico. Sus efectos son mdultiples y

devastadores. No solo crea una especial

deshumanizacion en la atencién al paciente y altera

gravemente la correcta relacion clinica y la

Biblioteca de derecho y ciencias de la vida profesionalidad médica, sino que subvierte de raiz

el propio sistema de salud. Un analisis que ayude a

ﬁEC conocer el problema de fondo y siente las bases de

una nueva practica clinica es pues tanto necesario
como urgente.

MEDICINA
DEFENSIVA

Aproximacién conceptual

Ana Belén Cruz Valifio, la autora de la obra, viene investigando en este campo en los
ultimos afos. De hecho, centro su tesis doctoral en el analisis de la medicina defensiva
desde una perspectiva holistica (enfoque ético, social y juridico). Este libro es en parte
resultado de la mencionada tesis, y desde entonces ha podido llevar a cabo varias
publicaciones cuyas ideas aprovechan y amplian los resultados de la investigacion
doctoral.

En la literatura del campo existen varios enfoques al estudio de la medicina defensiva,
desde el politico-criminal, hasta el de la gestion del riesgo o la resolucion de conflictos.
La autora, sin embargo, enfoca su andlisis en el significado mismo de la medicina
defensiva, sistematizando sus elementos y perfilando su sentido frente a esos otros
enfoques tanto valiosos como complementarios. En este andlisis conceptual incluye
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tanto las causas o factores determinantes como las consecuencias de la medicina
defensiva, a la vez que posibilita la clasificacion y la ordenacion de las practicas
defensivas, identificando las manifestaciones mas frecuentes de cada categoria. El
enfoque histérico le permite, ademas, comprender el significado de la expresion como
respuesta inadecuada de la profesiébn médica ante el temor al litigio y otros factores que
influyen en su origen y desarrollo, sin menoscabo de la diversidad de elementos que
han ido ampliando su contenido semantico y alejandolo del sentido originario y genuino,
0, dicho de otro modo, acercandolo cada vez mas al sentido de la complacencia.

Desde el punto de vista estructural, la obra consta de seis capitulos que pueden ser
compendiados en tres blogues tematicos. El primer bloque, comprensivo del primer
capitulo, aborda el origen del fendmeno que emerge en los EE. UU. en la década de los
afios 60 y se consolida en los afios 70 alterando la practica médica correcta, en un
intento del personal médico de protegerse del aumento de reclamaciones judiciales;
asimismo, ofrece un recorrido teérico del concepto, desde sus origenes, pasando por el
punto de inflexion de los afios 90 y acabando en la influencia de la narrativa sobre la
cultura de la seguridad del paciente. En este clima de litigiosidad y errores médicos con
consecuencias sobre los profesionales, se acufid la expresion “segunda victima”, que
compromete la seguridad del paciente e incluso repercute en la institucion, la llamada
ahora “tercera victima”.

El segundo bloque, que incluye los capitulos segundo, tercero, cuarto y quinto, perfila
un amplio marco conceptual que, tras una sucesion cronoldgica de definiciones,
profundiza en los factores determinantes o causas de la medicina defensiva, a veces
mezcladas con sus efectos, mostrando cOmo se retroalimenta la practica de la medicina
defensiva en una especie de circulo vicioso (y perverso). Entre los factores que
confluyen en la medicina defensiva, los hay de distinto tipo: antropolégicos, culturales,
sociales, psicolégicos, econémicos y legales. Una visién critica de los mismos lleva a la
autora a analizarlos segln cuatro categorias:

A) Factores psicoldgicos, que atienden a la autopercepcién del profesional, en relacion
con el temor legal, la comision de un error, o0 las consecuencias de una denuncia. Se
enumeran los siguientes: 1. El temor a las reclamaciones judiciales, 2. La pérdida de
reputacion social, 3. El alivio frente a la sobrecarga psicologica, 4. El temor a la critica
de terceros y la autoexigencia, y 5. La condiciéon de “segunda victima” y el Sindrome
Clinico Judicial.

B) Factores sociales, categoria que agrupa los factores culturales y socioeconémicos
que afectan a la precepcion de la sociedad y/o los intereses 0 expectativas de la
comunidad, incluida la comunidad cientifica: 1. El imperativo tecnolégico, 2. Las
expectativas del consumidor en la medicina, 3. La pérdida de confianza en la relacién
clinica, 4. La informacién mediéatica y el clima de opinién, y 5. Conflicto de intereses.

C) Factores organizativos, categoria que hace referencia a su caracter estructural, y
gue, instalados en las organizaciones, a modo de déficit o desajustes actlian a nivel
“‘meso” de la estructura organizativa promueven la medicina defensiva: 1. El trabajo en
equipo (o division del trabajo), 2. La contencidn del gasto sanitario, 3. Las condiciones
de trabajo, 4. La formacién médica y la cultura organizativa defensiva, y 5. Las
agresiones al personal sanitario.
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D) Factores institucionales, categoria que agrupa los factores de caracter normativo o
institucional, instalados a nivel “macro” de la sociedad, que se hallan intimamente
relacionados con la organizacion del poder: 1. La instrumentalizacion del consentimiento
informado y la transformacién de la Bioética en Bioderecho; 2. El sistema legal de
responsabilidad por negligencia; 3. El papel de la Medicina Forense en las decisiones
judiciales; 4. La influencia del Derecho sanitario sobre la practica clinica; 5. El aumento
de la prima de seguros; 6. La criminalizacion de las conductas ilicitas; 7. La iatrogenia
como problema de salud publica; y 8. La cultura de la culpa.

La autora identifica, ademas, algunos tipos, manifestaciones y practicas de la medicina
defensivas tras una revisibn de la literatura cientifica del campo. Entre las
consecuencias de esta practica de la medicina distingue los efectos favorables y
desfavorables y, entre estos ultimos, los dafios, entre los que destacan 1) aquellos que
afectan a la salud actual y futura; 2) aquellos que distorsionan la relacion clinica; 3)
aquellos erosionan al profesional sanitario; 4) aquellos que disminuyen la calidad
asistencial; 5) aquellos que aumentan el coste de la asistencia sanitaria,
comprometiendo la accesibilidad de los pacientes y la viabilidad o sostenimiento del
sistema de salud; y, finalmente, 6) aquellos que perjudican a la sociedad.

El tercer blogue sintetiza los hallazgos mas importantes de la investigacion llevada a
cabo a lo largo de la obra y responde a las cuestiones previas que suscita la medicina
defensiva. Asi, el mapa conceptual de la medicina defensiva confirma la hipotesis de
partida, esto es, la ausencia de una definicion Unica, lo que provoca una confusién
terminoldgica y el uso inadecuado de la expresion objeto de estudio. La superposicion
de las distintas definiciones, que la autora clarifica en las varias tablas con las que
acompafan al texto, le lleva a proponer la unificacion de este universo conceptual, lo
gue facilita la comprension del problema en cuestidon. A su vez, su traslaciéon a una
realidad dinamica favorece la investigacion social que, limitada por la indefinicion
apuntada, dificulta la deteccion de las practicas defensivas y la cuantificacién de su
coste, sobrestima su extension, etc.

Esta publicacion viene a ocupar, por lo tanto, un espacio en el tratamiento del problema
de la medicina defensiva y, dado su gran inventario desde el punto de vista de las
referencias bibliogréficas, constituye una valiosa obra de consulta para muchos autores
e investigadores del area de las humanidades médicas, las ciencias sociales y juridicas,
asi como para aquellos profesionales de la salud, forenses o economistas preocupados
por la medicina defensiva. Por su lenguaje interdisciplinar, la obra también resulta
accesible a un publico mas amplio interesado en general en los problemas de la
medicina y de la bioética.

Cabe valorar, finalmente, el intento por parte de la autora de incorporar el nuevo
escenario que queda abierto dentro de la medicina defensiva tras la pandemia causada
por el coronavirus SARS-COV-2. La incertidumbre, la escasez de recursos y la carencia
de una terapia efectiva para toda la poblacion pudieron y pueden estar llevando a la
sobreactuacion mediante terapias experimentales (fuera de ficha). La autora reconoce
y adelanta que el nuevo escenario resultante puede obligar a revisar alguno de los
elementos nucleares con los que concluye su trabajo, que, en todo caso, pretende
contribuir a la sistematizacion de cincuenta afios de literatura cientifica y de historia de
la medicina desde la perspectiva de la medicina defensiva. Lo cual no es poco.
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