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Relator: Juan Antonio Garrido Sanjudn, Presidente do Consello de Bioética de Galicia.

12:30h
13:00h

Titulo do relatorio:

13:00h "As relacions sanitarias aos 20 anos da promulgacion da Lei basica de
13:30h Autonomia do paciente e a Lei galega reguladora do consentimento
informado: Cales son os retos pendentes?”

Relator: José Antonio Seoane. Catedratico de Filosofia do Dereito.
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1. Sementando Bioética
nunha xornada que nos
fala de presente e futuro
a partir do pasado.

Texto introdutorio de Juan Antonio Garrido, Presidente do Consello de Bioética de Galicia.

Bos dias e a mifia benvida e agradecemento pola vosa presenza, ilusionante para
nds, desde a presidencia do Consello de Bioética de Galicia (CBG) en nome do pleno
do Consello, nunha xornada que, falando do pasado, de historia, € unha xornada de
presente e futuro.

Agradezo a presenza na inauguracion do secretario xeral da Conselleria de Sanidade,
pero antes de continuar con outros agradecementos queria contarvos algunha cousa.

Vanirsaindo alguns nomes de persoas durante a mafia, outros protagonistas ou testemurias
qguedaran no anonimato, por descofiecemento ou esquecemento. Pido desculpas poriso de
anteman. Poderia optar para evitalo por evitar nomes; non foi a mifia opcion porque creo
que eran necesarios alguns para personalizar e humanizar o relato.

Primeiro de nada, queria presentarvos algunhas persoas que nos acompafan hoxe aqui:

- José Antonio Seoane, catedratico de Filosofia do Dereito da Universidade da
Corufia: non me detefio no seu amplo curriculo académico e como bioeticista
nin nas suas moitas publicacions. Sé quero dicirvos, tamén desde o testemunial,
como testemufia e beneficiario, que é unha persoa que soubo achegarse ao
mundo profesional sanitario e sociosanitario desde o mundo do dereito, e non
é facil aproximarse a tratar de entendernos, e soubo facernos accesibles os
cofiecementos normativos, o seu sustento ético e que as orixes desa normativa
estan no demandado desde a sociedade aos profesionais. Todo isto fixo que se
incorporase, sendn ao principio destes 25 anos, si nunha fase moi precoz, a esta
historia, con presenza activa nos Comités de Etica Asistencial (CEA), como vogal
e como docente, e que deixase pegada na etapa inicial do Consello de Bioética
de Galicia (CBG), presidindoo.

+ Quixemos que nos acompafiasen hoxe aqui, en representacién, noninstitucional
nin numérica pero si moral, outras moitas persoas que iniciaron a historia da
que imos falar, os presidentes e as presidentas daqueles primeiros CEA (non
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estan todos por variadas razons, entre as que inevitablemente non podia faltar
algunha baixa relacionada con contaxio Covid para lembrarnos a realidade na
que ainda nos atopamos mergullados). Foron moitas persoas as que, ilusionadas
cun medio, a bioética, que vimos podia sustentar unha mellora e humanizacién
da asistencia, iniciamos este camifio. Moitas non estan aqui por motivos
meramente cronoldxicos, bioldxicos, pero outras tamén foron apartandose do
camifio por algo moi préximo a un dos temas que imos traballar esta tarde, o
desasosego moral, a imposibilidade de manterse traballando en cuestidns que
lles facian ver a distancia entre o que debian facer, o que debiamos facer, e o
que podiamos ou realmente levabamos a cabo.

Pois ben, puideron acompariarnos hoxe tres daquelas persoas: Isaac Arias, presidente
do primeiro CEA de Vigo e, dos 7-8 CEA que se foron constituindo, houbo duas
mulleres que se comprometeron coa presidencia do CEA de Lugo, Fina Escariz, e de
Ferrol, Mercedes Doval, e ambas puideron acompafiarnos tameén hoxe.

» Por ultimo, ainda que non puido acompafiarnos hoxe, ao falar de historia da
bioética institucional, lembrar con agradecemento a Teresa Conde, secretaria
da Comision Galega de Bioética (CGB) desde 2010, e posteriormente do CBG ata
2020, con especial compromiso coa visibilidade da bioética na institucion e coa
calidade das publicacions destes érganos asesores.

XORNADA que nos fala de presente e futuro a partir do pasado e xornada
metodoloxicamente diferente s que moitos vivistes neste mesmo lugar, a ultima
uns meses antes do inicio da pandemia, convocadas por CGB ou CBG. Distinta porque
desde o primeiro momento expomos, tras este periodo de bioética mais ou menos
calada ou acalada, de ausencia de interaccion presencial, que o que queriamos
posibilitar era comunicacion, intercambio de experiencias, entre persoas que vos
movedes, movémonos na contorna sociosanitaria cunha mirada bioética. Nestes
dous anos xurdiron moitas inquietudes, preocupaciéns, conflitos, vividos en silencio
a maioria das veces. Tratase de darlles voz. Non pretendemos falar sé da pandemia
senon contextualizalas no momento en que a crise impactou os CEA e os seus
membros, vos. Ver que pode sair dese impacto, desa crise.

Xornada que, polo seu formato, supdn riscos, que asumimos convencidos que do risco
nace o crecemento, a creacién, o avance. Riscos que non provefien de improvisacién ou
falta de preparacion, todo o contrario. Preparacion na que, como sabedes, se tratou
de implicarvos nun esquema semiaberto de elecciéon dos temas e que vos permitise
traer preparado parte do traballo. Risco que, para que se converta en crecemento,
ten que contar coa colaboracion de todos. A proposta principal radica en que por
primeira vez todos ides ter tempo de poder expresar reflexiéns ou preguntas, polo
menos nos tempos dos talleres, pero tamén nos dous plenarios, o de final da maia
e o de final de xornada. Aqui é onde vos pido colaboracién en que as intervencions
sexan breves, ainda que as veces sexan reiterativas, porque creo que cando se estivo
tempo sen comunicarse, sen escoitar a outros sobre temas sensibles, esta ben que
resoen ecos. Reiterativas ou non, pero breves para permitir o maior nimero de voces
posible. Facer a bioética real en canto a unha das slas esencias: a escoita de todos
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os implicados (incluso a preparacidon previa posibilitou que alguns poidades traer
aqui a voz de compafieiros que estiveron nese traballo pero non estan hoxe aqui)
e tentar obter algunhas conclusidns, mensaxes para levarnos e para lle trasladar &
organizacion e aos cidadans, que nos axuden a continuar.

Con todo este relato non me esquecin dos agradecementos, pero creo que agora,
cofiecendo o tipo de traballo e riscos da xornada os entenderedes mellor:

« En primeiro lugar, a Luisa Peleteiro, secretaria do CBG, porque tivo que
enfrontarse a multiples obstdaculos, inesperados, ademais dos esperables e que
asumiamos, como programadora da xornada.

« Aos meus compaiieiros do CBG, pola ilusidn e apoio, polo intento de animar
a preparacion nos seus CEA de referencia e a algins deles especialmente pola
preparacion e coordinacion dos talleres.

- A vicepresidenta Ana Concheiro polo apoio e axuda na resolucién de dibidas
que foron xurdindo nestes meses de preparacion.

« E non me esquezo de ACIS por tentarse adaptar a un formato mais complexo
que demandabamos, especialmente hoxe a Iria e Manuel, que esta como sempre
disposto a enfrontar novos retos nas tecnoloxias de informacion e comunicacién,
posibilitando que algunhas persoas, que quixesen estar aqui, participen desde
a distancia. Aproveito para facer tamén un recofiecemento publico a ACIS pola
acollida das reunions presenciais do CBG durante a pandemia, moi importantes
para nds, no seu salon de actos.

Termino esta introducion recomendandovos a lectura, aos que non o fixestes, ou
mesmo relelos como fixen eu estas semanas, dous textos, que apareceran nas
referencias da mifa conferencia, de dous dos meus mestres que tamén o son de
moitos de vos. Un libro colaborativo, con participacion de varios autores, que ten
como editora a Azucena Couceiro, ainda que sexa xa de 1999: Bjoética para clinicos
daeditorial Triacastela. E un artigo de Pablo Simon na revista Bioética e Debat, na que
en 2017 se pregunta sobre a situacion da bioética en Espana.

Sen perda de rigor, con respecto a cidadania nin a/as institucions que tratamos de
asesorar e conscientes da responsabilidade, gustariame que fésemos capaces de
facer transcorrer a xornada nun ambiente de aprendizaxe distendido e relaxado.
E con este espirito, e grazas ao ben argumentado que Pablo Simén o ten nese
artigo, tefio o atrevemento de terminar dicindo que probablemente se cumpre aqui
tamén en Galicia a afirmacion que el fai xenericamente para Espafia. Os CEA, vos,
convertéstesvos, tras uns anos nos que si estivo “de moda” a bioética, na “aldea gala
de Astérix”, no ultimo reduto da resistencia da bioética sanitaria. O malo é que isto
supdn unha responsabilidade e o bo é que hoxe vendo o salén cheo parece unha aldea
superpoboada.

E agora empezamos o traballo da mafa coas duas conferencias que tratamos de
orientar nas suas conclusions cara a retos e oportunidades.
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2. A conmemoracion dos 25
anos de posta en marcha
dos Grupos Promotores
dos CEA en Galicia.

“Da deliberacion principialista a Bioética cotia
e as decisions compartidas”

Autor: Juan Antonio Garrido Sanjudn, Presidente do Consello de Bioética de Galicia.

“Un home que cultiva o seu xardin, como queria Voltaire.

O que agradece que na terra haxa musica.

O que descobre con pracer unha etimoloxia.

Dous empregados que nun café do Sur xogan un silencioso xadrez.
O ceramista que premedita unha cor e unha forma.

O tipégrafo que compdn ben esta paxina, que talvez non lle agrada.
Unha muller e un home que len os tercetos finais de certo canto.
O que acarifia un animal durmido.

O que xustifica ou quere xustificar un mal que lle fixeron.

O que agradece que na terra haxa Stevenson.

O que prefire que os outros tefian razon.

Esas persoas, que se ignoran, estan a salvar o mundo.”

(“Os xustos’, Borges)
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1. UN RELATO TESTEMUNAL E REFLEXIVO

Falando de presente e futuro a partir do pasado.

Un relato historico implica un exercicio de responsabilidade especialmente ante aqueles
gue non viviron esa determinada etapa. Tamén as persoas que foron testemuias ou
participaron en acontecementos que introduciron cambios na forma de facer ou vivir nunha
determinada sociedade tefien un certo grao de compromiso en canto a deixar testemufia
de como se produciron os feitos, ou, polo menos, como os viviron eles. Saber as nosas
orixes axuda a entender o presente e preparar o futuro.

O relato que aqui se inicia estd feito desde o compromiso de que, vivindo activamente
estes 25 anos que conmemoramos na Xornada do 31 de marzo de 2022, queden recollidos
alguns feitos e a sua valoracién. Feitos e valores, inseparables como aprendemos cos
nosos mestres @, cuxo relato lles permita aos que tamén os viviron confrontalos de forma
reflexiva e aos que non o fixeron, cofiecelos. Por tanto, tratase dun relato que, incluidos
feitos e cronoloxia, se nutre sobre todo da experiencia e da presenza testemuial, coa
carga de subxectividade que iso, loxicamente, comporta. Relato e interpretacion, historia
contada e interpretada, memoria reflexiva, Unense asi a continuacion. A interpretacion do
noso quefacer “en” e “como” comités de Etica Asistencial (CEA) como primeiro paso dunha
reflexion que propofio para que sexa completada. Todos os feitos recollidos “son”, pero
non estan loxicamente todos os que conforman esta historia de 25 anos. Para paliar este
rumbo (queda asi declarado o meu principal conflito de interese) ofrecin, na conferencia
que deu orixe a este texto, a posibilidade de recoller tanto os comentarios e achegas
xurdidas no debate posterior como feitos relevantes non recollidos na mifia intervencion,
por descofiecemento ou esquecemento, que se me fixese n chegar a posteriori.

Irdn aparecendo no relato reflexidns e feitos tamén vinculados indirectamente
coa actividade dos CEA por estar xerados arredor destes, 8 mirada e formacioén en
bioética que os CEA conseguiron entre os profesionais ou que tefien a sta orixe en
membros dos CEA. En definitiva, reflexidns e feitos xerados pola presenza da bioética
na organizacion nestes 25 anos.

Hai moitas persoas, un gran numero delas que quedaron polo camifio, que fixeron
posible esta historia. Unha parte destes comparieiros perdéronse no medio diso que
agora denominamos desasosego moral® ao ir cofiecendo a distancia entre o que se podia
facer, coas limitaciéns inherentes 4 realidade dos profesionais e a organizacion, e o que
moralmente deberia realizarse. Os nomes de moitos deles non apareceran nun texto en
que si estan outros que foron protagonistas recofiecidos desta historia. Por tanto, son
todos os que estan, pero non estan todos os que son.

2. O SENTIDO DESTE RELATO

Nestes anos aprendemos a importancia de identificar o sentido do que propofiiamos
realizar, tanto en accidons mais estratéxicas ou transversais como en accions a curto
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prazo e mais concretas. Por tanto, non podo empezar sen enunciar en varios puntos
o sentido que fixo pofier marcha esta narracion:

» Axudarlles a aqueles que non o viviron a contextualizar e comprender mellor
0 punto no que os CEA se atopan actualmente.

» Contribuir ao recofiecemento dunha traxectoria que vinculo ao valor da perseveranza.

+ Colaborar a que nos interroguemos sobre posibles desviaciéons ou erros a
partir dos obxectivos iniciais para redirixilos.

« Axudar a construir o futuro, cambiando o sentido, se asi se conclie, e non
so as tarefas. Colaborar a que o cambio sexa non de tipo de documentos ou
orientacions sendn de actitudes, do “ser” e non sé do “estar” ou do “facer”.

En calquera caso, o SENTIDO esencial da comunicacién oral na Xornada - Encontro
do 31 de marzo de 2022 e deste texto é proporcionar elementos para a reflexion
sobre como seguir avanzando en axudarlles aos cidadans de Galicia, e en especial
as persoas enfermas, no contexto da atencidén sanitaria, a mellorar a sua calidade e
a protexer os valores que decidimos como sociedade que son esenciais a través da

identificacién dos deberes, que é do que trata a ética.

3. 0 COMEZO

Ainda que non se pretende un relato baseado en “chronos”, é dicir, unha mondétona
secuencia temporal, sendn mais préoximo ao “kairds”, no sentido de reflexionar sobre
feitos ou momentos que axudaron a cambiar ou supuxeron unha oportunidade para
facelo, si identificamos aqui ese inicio cronoléxico.

O 6 de novembro de 1996, como un feito circunstancial que nos serve para
identificar no tempo un comezo global, celebrdbase no salén de actos do hospital
Arquitecto Marcide de Ferrol unha conferencia impartida polo profesor Diego Gracia.
Programouse de acordo coa Xerencia do CH Arquitecto Marcide-Novoa Santos como
punto de inicio e convocatoria aberta a todos os profesionais da area sanitaria para
constituir un grupo de traballo que conducise a cumprir os requisitos necesarios para
no seu dia acreditar un CEA no hospital.

O profesor Gracia, catedratico de Historia da Medicina da Universidade Complutense de
Madrid e pioneiro no inicio da formacion especializada en bioética sanitaria dos profesionais
en Espafia, falou da importancia de ser conscientes dos valores das persoas nas relaciéns
sanitarias e de como a bioética, e a instauracion de comités de ética, aumenta a calidade da
asistencia. Unha bioética para resolver conflitos éticos no ambito sanitario proporcionando
para iso un marco ético, que a diferenciaba de éticas profesionais e deontoloxia e de
éticas confesionais, caracterizado por ser: racional, civil e secular, universal, auténomo e
non heterénomo, pluralista con aceptacion da diversidade, participativo e deliberativo e
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centrado na responsabilidade fronte s éticas estratéxicas e s de conviccién.

Este feito eraunha primeira consecuencia do proceso de inicio de formacion en bioética
de profesionais do sistema sanitario de Galicia, posibilitada grazas a inquietude e
colaboracién financeira publico-privada.

A Fundacion Paideia iniciara a principios dos anos 90 do século XX unha colaboracidn
para a realizacion de acciéns de formacién en bioética co profesor Gracia, feito
posible debido a inquietude e empefio especial niso da sua presidenta Rosalia Mera.
Coa intervencion de Fernando Marquez, psiquiatra vinculado nese momento a
Fundacién e a Conselleria de Sanidade, establécese un acordo para facilitar acceso
e financiamento a profesionais das distintas areas sanitarias a un curso de Experto
en Bioética Sanitaria, con formacion presencial na sede da Corufia da Fundacién, con
252 horas lectivas.

Detéfiome nese primeiro curso de Experto en Bioética Sanitaria, ademais de por
vivilo como alumno, porque nesa e en tres edicions posteriores sentaron as bases de
formacion e capacitacion en metodoloxia de abordaxe de conflitos éticos dunha boa
parte dos profesionais que logo intervirian na constitucidn dos grupos promotores
(GP) dos CEA da nosa comunidade auténoma. Os asi formados adquirimos un dobre
compromiso, non contractual nin institucional pero si moral, de pofier en marcha os
GP e contribuir a formar a outros profesionais.

Nun texto narrativo como este trato de resumir, de forma testemunal e moi sintética,
0 que supuxo esa formacion para min e creo que para a maioria dos que a compartiron
comigo como alumnos. En primeiro lugar, e sirva este paragrafo de pequena homenaxe
ao profesor Diego Gracia, tivemos o privilexio de aprender xunto a un “mestre” que
desenvolveu en vivo os criterios que enchen dun contido fascinante esta palabra, ao
ser alguén:

+ Que ilusiona no proceso ensino-aprendizaxe.
+ Que te implica.
+ Que se involucra e te involucra.

+Que actuacomo modelo naaplicacidon do ensinado. Asi, vivimos a sla experiencia
cos comités de ética e como estaba a pé de obra durante as fins de semana da
formacién.

» Que xera a necesidade de aprendizaxe para obter respostas, nun ambito de
escoita e de traballo interdisciplinar.

» Que crea a inquietude por contaxiarlles a outros o aprendido.

« Que transmite que é necesario non sé adquirir cofiecementos e habilidades
sendn actitudes.




17 | SEMENTANDO BIOETICA ALEN DA PANDEMIA

» Que sabe rodearse de profesionais docentes de distintas disciplinas. No noso
caso grazas a iso aprendemos a importancia desa interdisciplinaridade esencial
no traballo e método da bioética.

+ Que ensina con “autoridade”, adquirida non pola xerarquia ou a disciplina,
senon polo bo facer.

Con el, con Pablo Simén, que compartiu a coordinacion desa primeira edicion,
con Azucena Couceiro que coordinou as seguintes, e con profesores de distintas
disciplinas, moitos deles pertencentes nese momento a Asociacién de Bioética
Fundamental e Clinica, constituida no seu primeiro momento en gran parte por
alumnado do profesor Gracia, aprendemos:

- A necesidade de recuperar na asistencia sanitaria a atencién aos valores das
persoas implicadas e non sé aos feitos técnico-cientificos.

- Que as accions, coidados e tratamentos cumpren o seu obxectivo unicamente
se inclden o que as persoas tefien como obxectivo na sta vida persoal e familiar.

- Que as decisions son mellores, especialmente cando hai conflitos, cando se
tefien en conta as achegas de profesionais de distintas disciplinas.

- Aimportancia da escoita doutros posibles cursos de accion ante un conflito de valores.

- A prudencia, esencial na toma de decisidns en condicions de incerteza como son
as do mundo sanitario, e a necesidade de que as decisions sexan proporcionadas.

- A ética da responsabilidade que partindo dos principios é capaz de expor
excepcions argumentadas a estes se as circunstancias determinan que desa
forma se respecta e se lles axuda mellor as persoas implicadas no conflito.

- Que tratabamos de aplicar e respectar na nosa actividade clinica os principios
de non maleficencia, beneficencia e autonomia, de forma moi mellorable como
comprobamos ao longo daquel curso, pero percibimos ali que o principio do que
nos sentiamos mais distantes era o de xustiza, aplicado ao ambito sanitario.
Recoflecemos asi a importancia da responsabilidade dos profesionais na
distribucion adecuada de recursos ao tomar decisions cotias.

Hai que apuntar que, en paralelo con esta formacion dirixida por Diego Gracia, ese
mesmo curso 1995-1996 varios profesionais do Sergas, parte dos cales se incorporaron
tamén ao proceso de constitucion dos CEA, recibiron formacién nunha edicién unica
do mestrado en bioética organizado pola Universidade de Santiago de Compostela
en colaboracién co Sergas e o Grupo de Investigacion de Bioética.

A mencionada conferencia en Ferrol estivo precedida, entre xufio e outubro de
1996, de reunidons dos profesionais que finalizaran recentemente a sta formacion
na Fundacion Paideia que tiveron o obxectivo de continuar a formacion en bioética e
acordar e coordinar o inicio do proceso de posta en marcha dos GP.
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Asi, tras a conferencia do 6 de novembro, 0 19 de novembro constituiase no Hospital
A. Marcide de Ferrol o primeiro GP. Nunha contorna temporal préxima féronse
constituindo os outros GP o que permitiu que, tras a publicacion no ano 2000 do
decreto de acreditacién, os CEA quedasen xa constituidos nos diferentes hospitais.
Reflictense aqui datas obtidas a través das fontes que se enumeran ao final do texto,
indicanse tamén aquelas referidas & acreditacion xa como CEA, unha vez publicado
no ano 2000 o decreto que regulaba a sua constitucion:

 Hospital Juan Canalejo da Coruia®:

GP nos primeiros meses de 1997 e CEA acreditado no ano 2000. Presidente
JA Lorenzo Porto.

» Hospital Arquitecto Marcide-Profesor Novoa Santos de Ferrol:

GP en 1996 coordinado por Julio Gonzalez-Moraleja, Jesus Moreno, M.
José Ramil e Juan Antonio Garrido. CEA acreditado en xaneiro de 2001:
presidenta Mercedes Doval.

» Hospital de Ourense:
GP desde 1997 e acreditacion do CEA en 2000. Presidente Arturo Fuentes Varela.
» Hospital Universitario de Santiago:
GP en 1999 e CEA desde 2000. Presidente Santiago Tomé.
» Hospital de Vigo:
GP en 2000 e acreditacion de CEA en 2001. Presidente Isaac Arias.
» Hospital de Lugo:
GP desde 1999 con acreditacidn en 2004. Presidenta: Josefa Escariz.
» Hospitais de Pontevedra:

Participan en acciéns de GP Maria Garrido e Julio Verisimo, ainda que se retarda a
acreditacion do CEA ata 2007 con Arturo Varela Freijanes como presidente.

e En 2001 acreditase tamén CEA no Hospital Povisa presidido por Pablo Moreno.

e No Hospital de Monforte inicianse acciéns para promover o CEA en 1997-
1999 por Salvador Pagazaurtundua sen chegar a acreditarse.

Asi, co obxectivo final de mellorar a dimensidn ética da practica clinica e a calidade
da asistencia sanitaria, como indica o Decreto 177/2000, do 22 de xufio, polo que se
regula a creacién e autorizacién dos comités de Etica Asistencial, naceron os CEA,
coas funcions de:
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« Asesorar en conflitos de valores.

» Educar no respecto aos valores e Dereitos Humanos no mundo sanitario.

« Elaborar informes (casos consultados).

» Elaborar guias ou protocolos de actuacion para situacions conflitivas que se repiten.
Os CEA xorden nun mundo sanitario no que hai:

- Toma decisiéns en condicidns de incerteza.

- Con participacion de mais protagonistas: profesionais do sistema sanitario,
pacientes, familias e achegados, os demais cidadans.

- Nunha sociedade plural.
- Con recursos limitados.

Cumprense probablemente aquitamén o que Nuria Terribas enunciaba naintroducion
ao documento sobre Comités de ética e consultores clinicos da Fundacién Grifols
en 2017: “Os Comités de Etica Asistencial, na nosa contorna, xurdiron impulsados
polos profesionais asistenciais como ferramenta de apoio para a toma de decisions
complexas, e atoparon o apoio adecuado nas autoridades sanitarias, responsables da

sta regulacién e acreditacion”®.

4. APRENDENDO A MELLORAR A TOMA DE DECISIONS ANTE
CONFLITOS ETICOS

Enuncio aqui de forma sintética varias epigrafes que me axudaron a describir, na
conferencia que orixinou este texto, os pasos dados polos GP en canto a sua forma
de traballar:

+ O inicio cos principios da bioética e a interdisciplinaridade.
» Cuestionando os principios e os seus 2 niveis.

- Autonomia-beneficencia.

- Lei de autonomia. A autonomia pasa a nivel 1.

- O “novo” principio de beneficencia.

-Ométododeliberativo:feitos, valores, deberes, cursosde accion, circunstancias,
consecuencias, probas de publicidade e legalidade.

- Etica Responsabilidade: as excepcidns como exercicio de prudencia.
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- Etica da Indicacién e ética da Eleccién.

» Modelos de Relacion médico-paciente: o modelo deliberativo.
« Fins da Medicina.

» Decisidns compartidas e Planificacién compartida da atencidn.
- Etica do coidado e atencién compasiva.

+ A autonomia relacional.

+ O prognostico: da evidencia as preferencias dos pacientes. Achega @ toma de
decisidns compartida.

« A mellora na fundamentacion ética da toma de decisions e os dereitos na
atencion ao final da vida.

» Do ” hospitalocentrismo” aos comités de area sanitaria e a bioética cotia.

41. O METODO DE RESOLUCION DE CONFLITOS ETICOS: A DELIBERACION.

Aconsello a lectura do texto “Bioética para clinicos”, coordinado como editora pola
profesora Azucena Couceiro en 1999, publicado na editorial Triacastela, con participacion
de autores nacionais e internacionais, para ter unha orientacién rigorosa sobre os
comezos dos procedementos de decisidon e os CEA na nosa contorna cultural ©.

O sistema de referencia moral e os principios da bioética.

Na procura da mellor forma de adquirir unha metodoloxia compartida para
enfrontarnos aos conflitos éticos, empezamos a reflexionar sobre a existencia dun
sistema de referencia moral. Constituido por dous enunciados xenéricos, sen contido
moral concreto, dos que temos un cofiecemento intuitivo racional e que nos serven
de guia para saber se todo aquilo que consideramos eticamente aceptable o é de
verdade ou non. Todos os homes, independentemente do tempo e o lugar, tenden a
guiarse por eles, ainda cando non saiban formulalos e ainda que os transgridan:

+ Obra de tal modo que consideres a humanidade, tanto na tua persoa como na
de calquera outra, sempre como un fin en si mesma e nunca soamente como un
medio, porque as persoas tefien dignidade e non prezo.

» Obra de tal maneira que sempre consideres que todas as persoas son iguais e
merecen igual consideracion e respecto.

Nivel dos principios éticos.

Non son mais que intentos de reflectir da forma mais concreta posible os dous
enunciados anteriores. Nese momento empezamos traballar cos mais universalmente
aceptados na bioética occidental, distribuidos en dous niveis de vinculacion, sequndo
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as orientaciéns do profesor Gracia:

+ Nivel | ou de minimos: Non maleficencia (Boa practica clinica) e xustiza

+ Nivel Il ou de maximos, pola sua orixe na escala de valores da persoa: autonomia
e beneficencia

Aprendemos como a medicina e a ética comparten a deliberacién como método®
que, no caso dos conflitos de valores, nos axudan a evitar a facil inclinacién que
temos cara a cursos de accién extremos que adoitan lesionar mais os valores. O
proceso deliberativo facilita atopar decisions prudentes entre os cursos de accién
intermedios, permite considerar as veces orientacions que supofien facer excepcidns
argumentadas aos principios, se estas respectan mellor os valores en conflito. Nos
anos seguintes o método aprendido foi definindo mellor a sUa secuencia 4 vez que se
incorporaba de forma bastante homoxénea ao traballo dos CEA.

Método de analise de casos ©9.

Con pequenas variacions aos poucos, os GP e os CEA fomos compartindo uns pasos
para seguir como exercicio practico dese procedemento de deliberacion prudente e
que queda aqui resumido:

« Presentacion do caso.
« Aclaracién dos “feitos” (obxectivos e subxectivos).

- Identificacion de “valores” en conflito: neste paso pode axudar a identificacion
dos principios de bioética implicados e o seu potencial conflito.

«Estudode “cursos de accidon” posibles (non sé os cursos extremos ou dilematicos).
« Eleccién do (ou dos)/dos) cursos éptimos: O que lesiona menos os valores en conflito.
« Implicara ter en conta as consecuencias potenciais da decision.
» Interrogarse sobre o marco xuridico da decision.
» Probas de publicidade e consistencia temporal.

A "desaparicion” dos niveis entre os principios.

Progresivamente, un dos argumentos do nacemento da bioética, a valoracién da
autonomia das persoas para decidir ante os seus problemas de saude, foi gafiando
consistencia ata non poder ser entendida a “boa practica clinica” sen un adecuado
proceso de consentimento informado. A aprobacién pola nosa sociedade en 2001
en Galicia da Lei reguladora do consentimento informado e da historia clinica dos
pacientes e en 2002, a nivel estatal, da Lei basica reguladora da autonomia do
paciente, consolidaba a localizacion dos principios de autonomia e beneficencia no
nivel 1, de minimos, no que partian a xustiza e non maleficencia.
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Quedaba asi conformado o marco das relacions sanitarias por:

- A ética da indicacién: a non maleficencia, o cofiecemento do indicado e non
realizacidon do contraindicado, e a xustiza, tendo en conta os recursos dispofiibles.

- A ética da eleccion: centrada no proceso comunicativo de consentimento
informado e orientada cara & planificacion da asistencia compartida coas
persoas enfermas e coidadores, camifiando cara a esa medicina do coidado con
recuperacion da mirada compasiva.

Resumo este apartado, dedicado a lembrar o procedemento, cuns enunciados que
pretenden unha imaxe fotografica do que aprendemos sobre o que a deliberacién
representa:

+» O paralelismo co método clinico.

» No contexto daincerteza das decisions clinicas, a prudencia conduce a decisions
non certas sendn razoables. O paradoxo da deliberacion prudente consiste en
que este procedemento permite que decisions diferentes poidan ser todas
moralmente adecuadas.

+ A deliberacion busca non s6 decision senédn compromiso.

4.2. DA DELIBERACION PRINCIPIALISTA A PLANIFICACION COMPARTIDA DA
ATENCION E A BIOETICA COTIA.

Lembramos aqui que na literatura se enuncian catro modelos que describen e valoran
a relacién clinica ™: paternalista, informativo, interpretativo ou personalizado e o
deliberativo. Este ultimo implica establecer un proceso de deliberaciéon entendido
como aquel que propon unha ponderacion coidadosa dos factores que intervefien
nunha situaciéon concreta co fin de buscar a solucién d6ptima, ou a menos lesiva.
Esixe a escoita atenta, o esforzo por comprender a situacién, a andlise dos valores
implicados e o dialogo sobre os posibles cursos de accidn, deixando que sexa o paciente
quen defina a sua vida, os seus valores e como estes inflien nas suas eleccions. O
seu obxectivo é chegar a corresponsabilizar a profesionais e pacientes no proceso e
tamén na decision®.

A relacion clinica é un proceso deliberativo. Tamén son deliberativos os CEA®. As
suas funcions son moi similares as das sesidns clinicas: a analise dos problemas
complexos e a axuda na toma de decisidns dificiles®.

Podemos sintetizar dicindo que a relacion deliberativa é aquela que permite integrar
os valores das persoas nos procesos de toma de decisions.

Nos ultimos anos vaise identificando a planificacidn compartida da atenciéon como
o marco en que desenvolver mellor a relacion deliberativa, que conduce a decisidns
compartidas entendidas como un enfoque no que os médicos e os pacientes
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comparten a mellor evidencia dispofiible cando se enfrontan a tarefa de tomar
decisions, e onde os pacientes reciben apoio para considerar opcions, para lograr
preferencias informadas.

Neste contexto desenvélvese tamén o que denomino novo principio de beneficencia
vinculado, dunha forma xa non paternalista, & ética do profesional. Tratase da
obriga que temos os profesionais de pofier os medios para que os pacientes poidan
integrar no seu proxecto de vida a experiencia de enfermar. Son as actitudes mais
que as normas as que poden conseguilo. O principio de beneficencia asi entendido
involucranos, comprométenos co paciente na sua decision, e convértea en nosa,
dentro dese modelo de decisidns compartidas ©.

Este camifio foi conformando o papel da bioética na consolidaciéon dunha ética do
coidado, esencial nunha contorna sanitaria con aumento progresivo de necesidade
de atender a persoas con enfermidades crénicas e pluripatolédxicas. A mirada bioética
foi recuperando asi a reflexion sobre a vinculacién da virtude da compaixén como
inherente as profesidns sanitarias. Compaixén entendida como o cofiecemento e
comprension do sufrimento do outro, que mobiliza a buscar a forma de solucionalo ou
alivialo®. Tratase de pofer no centro as preocupacions, desexos e valores da persoa
enferma, para ser capaces de ofrecerlle, desde o noso cofiecemento profesional, o
que mellor pode responder as suas necesidades.

Os coflecementos sobre o progndstico das enfermidades obtidos nos ultimos anos
supuxeron un grande avance cientifico para a humanizaciéon da medicina cando son
adecuadamente incorporados @ comunicacion cos pacientes e a planificacion de coidados.

Aintroducion da mirada bioética na atencidn cotia implica aumentar a personalizacion
(non confundir con medicina de precisién), a individualizacion da informacion e o
prognédstico (non me refiro 8 medicina preditiva). Supon levar ao seu sentido maximo
que a actividade clinica diaria sexa atender persoas e non enfermidades.

5. ALGUNS FEITOS de RELEVANCIA BIOETICA ocorridos nestes anos,
con influencia no traballo dos CEA, a alguns dos cales se dedican
unhas palabras despois, quedan aqui enunciados:

« O Convenio de Bioética do Consello de Europa (asinado en Oviedo en 1997, en
vigor en Espafia desde 2000)

« 50 aniversario Declaraciéon de Dereitos humanos (1998)
» Estudo sobre Os Fins da Medicina do Hastings Center (1999)

« Lei galega reguladora do consentimento informado de 2001 e Lei basica de
autonomia de 2002. Na mesma xornada que deu orixe a este texto JA Seoane
desenvolveu unha conferencia, cuxos contidos se achegan a esta publicacion,
sobre os retos pendentes aos 20 anos da sua promulgacidn.
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+ ALei5/2015 de dereitos e garantias da dignidade das persoas enfermas terminais.
+ O Plan galego de coidados paliativos.

+ O caso “Andrea” permitiu visibilizar ante a opinién publica e os profesionais a
existencia e funcions dos CEA.

+ A pandemia Covid-19.

« Bioética utilizada ou bioética como servizo?

» A utilizacién da bioética para responder a priorizacidén ante recursos escasos.
+ O reto da aceleracion na instauracién da Telemedicina.

+ A LORE: a deliberacion chega a unha lei organica: a Lei de eutanasia co proceso
deliberativo e a oportunidade de reflexionar sobre as relacions clinicas.

Estudo sobre Os Fins da Medicina do Hastings Center(™.

A bioética como faro

Fago referencia a este cunha imaxe que me acompafiou neste camifiar profesional
por Galicia e que utilicei para ilustrar algunha accion docente de bioética. Os faros,
situados en lugares que convidan & contemplacion e a reflexién, e cuxo dificultoso
acceso tamén contrible a non deixar indiferente, son guia, luz e mesmo “salvacién”
(salvacion tamén estd na etimoloxia da palabra “saude”). Entendo un pouco a bioética
como un faro no medio deste mundo de decisidns sanitarias cada vez mais complexas
en que non é dificil perderse.

Un elemento clave no discernimento cando aparecen conflitos é volver deterse e
pensar no sentido, os fins que tifia a accidn que esta a xerar o conflito. Na medicina,
entendido este termo como asistencia sanitaria as persoas e, por tanto, no contexto
actual imposible comprendela sen a incorporacion doutros profesionais sanitarios,
tamén é aconsellable reflexionar sobre os seus fins, especialmente ante situacions
de “crise”, de impacto, de conflito.

Recomendo o estudo que sobre estes dirixiu e publicou o Hastings Center cando
se iniciaba o século XXI. Inclue unha chamada de atencién cara a deriva sé curativa
que vivira a medicina do século XX e un recordo da funcién de alivio, coidado e
acompafiamento ao final da vida. Pero tan importante como os fins é lembrar, para
evitar conflitos por equivocarse de camifio, o que “non son fins da medicina”. Aqui
aparecen alguns cuxo simple enunciado pon de manifesto que varios dos debates
bioéticos non estdn mais nada que xerados por confundir os fins.

Fins da medicina:
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« A prevencion de enfermidades, e lesidns e a promocion e a conservacion da saude.
« O alivio da dor e o sufrimento causados por males.
+ A atencidn e a curacién dos enfermos e os coidados aos incurables.
- Evitar a morte prematura.
+ A procura dunha morte tranquila.
Non son fins da medicina:
+ Prolongar a vida mais ald do eticamente aceptable.
» Medicalizar ou facer percibir como médicos os problemas das persoas.

« A utilizacién dos recursos sanitarios sé porque se dispén deles. A falta de
adecuacion na incorporacion e uso dos recursos.

+ O gasto sen limites en asistencia sanitaria en detrimento doutras necesidades
e prioridades sociais.

+ Os obxectivos perfectivos. Non é o seu obxectivo responder a sofios e desexos,
en lugar das necesidades.

-Lei5/2015 de dereitos e garantias da dignidade das persoas enfermas terminais.

Detéfiome nesta norma, ademais de pola mifia proximidade no cofilecemento do seu
desenvolvemento, por ser para min un exemplo de como a actividade bioética en
Galicia estivo presente na sua elaboracion a través do documento “Os coidados ao
final da vida" que fora publicado en 2012 pola Comisién Galega de Bioética (CGB)"™.

- A deliberacion chega a Lei de eutanasia

En 2021 a aprobacion da Lei organica de regulacion da eutanasia (LORE) sup6n un
novo reto para a reflexion bioética e para a incorporacién desta norma no marco
global dunha atencién adecuada ao final da vida. Fago mencion a iso, ademais de por
supofier tamén un reto para os CEA, porque a LORE introduce por primeira vez nunha
norma deste rango o concepto de proceso deliberativo®, eixe do traballo bioético
nestes anos que rememoramos.

6. REUNIONS FORMATIVAS E DE ORGANIZACION ENTRE OS CEA

Menciono aqui algunhas reunidns das realizadas nestes anos, que destaco polo seu
valor en canto a apertura de ciclos ou especial transcendencia do seu contido.
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- | Xornada sobre Bioética, organizada na Corufia o 14 de maio de 1997 pola Fundacion
Paideia e a Asociacion de Bioética Fundamental e Clinica. Organizase unha mesa redonda
sobre os comités de ética da investigacion e outra sobre os CEA na que se convida a
presentar a Juan Antonio Garrido, en nome do GP do Complexo Hospitalario Arquitecto
Marcide — Novoa Santos de Ferrol, a experiencia de posta en marcha do devandito GP.

- Primeiras Xornadas Galegas de Bioética. Promovidas pola Direccion de Asistencia
Sanitaria do Sergas e organizadas pola FEGAS, o 8 e 9 de novembro de 2001. Nelas
participan nunha mesaredonda sobre a constitucién dos CEA en Galicia os presidentes
dos comités xa acreditados da Corufia, Ferrol, Vigo e Povisa.

- Reunioéns autoconvocadas dos CEA dos hospitais de Galicia iniciadas en Santiago 0 25 de
xufio de 2009, nas que tivo un papel dinamizador Miguel Anxo Garcia entdn presidente do

CEA do Hospital Universitario de Santiago, e que se repiten en 3 ocasiéns mais durante
o seguinte semestre. Xéranse por mor da ausencia de coordinacion dos CEA desde a
conselleria e co obxectivo de (segundo consta nas actas das devanditas reunidns):

« Potenciar os comités e crealos onde non existian.

» Coflecer o que se estaba traballando en cada hospital.

» Programar traballos conxuntos e intercambio de documentacion.
« Progresar en funcién educadora e de sensibilizacion.

« Potenciar a formacidén dos profesionais dentro dos propios CEA.

Por mor destas reunions reactivase a composicion e actividade da Comisidn Galega
de Bioética (CGB) e respondese desde a Administracion coa organizacion dunha
reunion sobre CEA en decembro.

- | Xornada Autonémica de Comités de Etica Asistencial, organizada pola Universidade
Internacional Menéndez Pelayo e a Conselleria de Sanidade o 2 de decembro de 2009
en Santiago. Nela presentan a situacién dos seus respectivos CEA ou grupos de traballo
todos os hospitais de Galicia, incluidos representantes dos hospitais comarcais.

Duranteestesanosorganizanse,deformairregularesenperiodicidadedefinida,acciéns
de reunidén e coordinacion dos CEA, si adquirindo una certa periodicidade aquelas
mediadas por convocatorias formativas en colaboracion coa FEGAS, posteriormente
ACIS, organizadas por CGB e o Consello de bioética de Galicia (CBG) principalmente
con ocasion da presentacion de documentos de recomendacions elaborados desde
estes 6rganos asesores. Os contidos destas xornadas, as publicacions asociadas a
elas e os documentos de recomendaciéns elaborados durante estes anos (2010 ata
2022) atdpanse accesibles na paxina dedicada a@ Bioética dentro da web do Sergas
(https://www.sergas.es/bioetica/consello-de-Bioetica-de-Galicia-Documentacion-
CBG-CGB?idioma=é), grazas ao traballo de edicion e de visualizacion da Bioética
desenvolto desde a secretaria de CGB e CBG por Teresa Conde. Atopase tamén na
devandita paxina informacion basica sobre os CEA das diferentes areas sanitarias.
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7. ACHEGA DOS CEA A BIOETICA COTIA
Linas tranversais ou eixes principais de traballo dos CEA.

Resumense aqui as liflas nas que case todos os CEA, en maior ou menor medida,
traballaron de forma continua ou reiterada, con actualizacidns das suas reflexions,
ao longo destes 25 anos:

» Final da vida.

« Confidencialidade.

« Atencién a vulnerabilidade.

» Rexeitamento de tratamento.

» Relaciones sanitarias. Decisidons compartidas. Planificacién compartida da atencion.
« Formacion de profesionais incluidos residentes.

+ Consultas de casos.

Temas principais que xeraron documentos de orientacions ou consideracions para
cidadans, profesionais e administracion:

+ Das testemufias de Jehovah a aceptacion do rexeitamento de tratamento.
« Planificacion anticipada da atencidn e instruciéns previas.

» Toma de decisiéns en demencia avanzada.

« Adecuacién de tratamento e limitacion do esforzo terapéutico (LET).

« Informacién e confidencialidade.

» Sedacion.

- Etica da organizacién/institucion.

» Transplantes.

8. A FORMACION EN BIOETICA
8.1. A IMPORTANCIA DA FORMACI()N EN BIOETICA DOS PROFESIONAIS SANITARIOS
DE GALICIA.

Unha das funcidons e preocupacions principais desde o principio dos GP, e
posteriormente dos comités xa acreditados, foi, ademais da educacién en bioética e
dereitos dos pacientes, a formacion dos profesionais que realizan a atencién cotia.
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Fixose desde o convencemento da mellora na calidade asistencial que isto supdn e a
necesidade de capacitacion dalguns deles para incorporarse aos CEA, relevando os
primeiros que os constituiron.

Durante estes anos as lifias ou fontes de formacidn en bioética féronse diversificando.
Enumero aqui, sen constituir probablemente unha lista completa, algunhas das
devanditas fontes de formacién que atopamos entre os profesionais da comunidade
autdnoma, ademais das mencionadas ao comezo do texto: Mestrado de Bioética
da Universidade Complutense de Madrid, Instituto Borja de Bioética, Universidade
Pontificia de Comillas, Universidade de Barcelona, Universidade do Pais Vasco, Escola
Andaluza de Saude Publica, Fundacion Ciencias da Saude, Centro de Humanizacion
da Saude, Mestrado de Bioética do Colexio Médico da Corufia e a Universidade de
Santiago (dirixido por JR Amor), experto en Bioética dirixido por D. Gracia organizado
polo Colexio de Médicos de Lugo, Universidade Jaime | de Castello, UCAM, accidns
de formacién vinculadas a comisidns deontoldxicas doutros colexios médicos como
Ourense e A Coruna...

Ademais diso, mais centrado en temas sobre conflitos éticos especificos, por exemplo
os transplantes, ou en formacidns de introducién & bioética con formato breve, a FEGAS,
e posteriormente ACIS, ademais das unidades de formacidn continuada dos centros
contribuiron a formacién de profesionais. En moitas destas acciéns xa foron participando
como docentes os membros con formacién especifica pertencentes aos CEA.

A reflexién realizada na CGB, e posteriormente no CBG, sobre o escaso numero
de profesionais con formacion especifica en Galicia e a necesidade de substitucién
nas vogalias dos CEA conduciu @ procura dunha formacién accesible, de calidade
e dirixida @ toma de decisidns na practica clinica. O compromiso e implicacion
coa formacién de Teresa Conde (ademais de visibilizar a bioética na organizacién
sanitaria e coa calidade das publicaciéns xeradas por CGB e CBG), secretaria da CGB
e posteriormente do CBG, xunto ao de JA Seoane, e a implicacion coa bioética e os
CEA de Galicia de Azucena Couceiro desde os inicios, conduciron & posta en marcha
en 2017-18 da primeira edicion do Plan estratéxico de formacion en Bioética Sanitaria,
auspiciado pola Conselleria de Sanidade e ACIS. Dentro deste plan levaronse a cabo
xa tres edicions, que capacitaron a 15-20 profesionais do sistema sanitario publico de
Galicia en cada unha delas. Asi mesmo incluironse nunha edicién paralela coordinada
por Mabel Marijudn, Universidade do Pais Vasco, profesionais de xestidn e servizos.
Este plan estratéxico tivo como valor engadido a incorporacion como docentes de
profesionais dos CEA de Galicia.

O CBG ademais impulsou accions formativas a partir dos documentos xerados:
confidencialidade, conflitos de interese, vulnerabilidade.

Ainda que algunhas xa foron mencionadas neste texto, nomeo aqui a persoas que
contribuiron de forma esencial ou substancial & formacion inicial e & formacion
continuada en bioética dos profesionais que formaron ou forman parte dos CEA de
Galicia nestes 25 anos.
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Como impulsores da formacion que fixo posible os GP: Rosalia Mera, presidenta da Fundacion
Paideia, Fernando Marquez, Diego Gracia e, nunha etapa posterior, Teresa Conde.

Como formadores, ademais do propio Diego Gracia, Pablo Simdén, Azucena Couceiro,
Mabel Marijuan e Manuel dos Reyes e nunha etapa posterior José Antonio Seoane e
José Ramoén Amor.

E xusto recofiecer tamén a dispofibilidade e o apoio nas acciéns formativas, desde
o principio, da Asociacion de Bioética Fundamental e Clinica, nacida contorna a
profesionais formados polo profesor Diego Gracia, presidida neses primeiros anos
por Manuel dos Reyes. Este apoio concretouse en achega de docentes, acreditacion
de actividades e en facilitar que o Il Congreso Nacional de Bioética da devandita
asociacion tivese lugar en 1999 na Corufia, con apoio da Fundacion Paideia e
responsabilidade nos seus comités organizador e cientifico de profesionais que xa
traballaban nos GP de Galicia.

8.2. 0 VALOR DAS Accm’ms TRANVERSAIS NA FORMACION EN BIOETICA. O CAMINO
CARA A UNHA BIOETICA COTIA.

Ademais da formacion introdutoria ou bdsica en bioética féronse desenvolvendo,
con mais heteroxeneidade e irregularidade na sua evolucion cronoldxica, accions que
tentaban facer presente a mirada bioética no quefacer dos centros sanitarios. Con
iso refirome a:

« Presenza de contidos bioéticos nas sesidns xerais e conferencias nos hospitais.
« Conflitos bioéticos da atencion levados a sesions clinicas dos servizos clinicos.
» Sesions bibliograficas nos servizos.

« Temas de reflexién bioética formando parte de cursos de formacidn continuada
ou innovacién técnico-cientifica, por exemplo incluir a adecuacion terapéutica de
alimentacion artificial ou as decisions de substitucién nun curso sobre demencias,
reflexién ética como tema dentro dun curso de introducién as solicitudes de
diagndstico xenético etc.

« Vincular a reflexion sobre o principio de xustiza a acciéns de formacion en
xestién clinica ou de prescricion farmacéutica.

- Etica da investigacidn en cursos sobre desenvolvemento de ensaios clinicos.
» Falar de confidencialidade nas formaciéns sobre historia clinica electroénica.
« Cursos de urxencias e RCP.

» Formacién en coidados paliativos, cronicidade, enfermidades dexenerativas,
formacion sociosanitaria.
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« Capitulos sobre abordaxe de conflitos éticos en libros e manuais de
especialidades ou areas tematicas.

« Reflexidns sobre accions con especial implicacidn ética na practica asistencial
de distintos servizos ou especialidades.

Intensificar este tipo de formacién transversal que pretende visibilizar que os valores
estan presentes en todas as accidns ou feitos, estd entre os camifios de mellora que
a bioética pode achegar.

8.3. A IMPLICACION DOS CEA E OS PROFESIONAIS FORMADOS EN BIOETICA NA
APRENDIZAXE INICIAL DA BIOETICA POLOS RESIDENTES.

A inquietude e formacion dalguns profesionais con responsabilidade na docencia de
residentes facilitou a incorporacién do curso de “Introducion & bioética” dentro da
programacién e financiamento do programa comun complementario (plan transversal
de formacién obrigatorio para todos os residentes) desefiado polo Sergas e os
presidentes das comisions de docencia en ano 2000. Nalguns hospitais puxose en
marcha xa esta formacion introdutoria facilitando que saisen algunhas publicacions
iniciais relacionadas con eses primeiros pasos de formacién™™, Moitos dos CEA ou
dos seus membros colaboraron desde entdn coas correspondentes comisions de
docencia asumindo a responsabilidade docente deste curso.

En 2021, a pedimento das comisions de Docencia e ACIS, desde o CBG e programado
pola sua vicepresidenta Ana Concheiro, realizase unha primeira edicién centralizada
unificada para todos os residentes de primeiro ano, en lifia (prodtcese en situacién ainda
de crise sanitaria Covid), do curso de Introducién a Bioética. Realizase ainda cofecendo
as limitaciéns da formacién non presencial en bioética con intencidn da sua correccion
nas seguintes edicidns, coa participacion de novo dos CEA na formacién practica.

Tivemos a ocasiéon de incorporar tamén unha reflexion sobre ética e docencia
formacion dos titores de residentes®™.

9. 0S CEA E A CALIDADE ASISTENCIAL

Lembramos que no decreto do ano 2000 de creacion e autorizacion dos CEA aparece
como o seu obxectivo final mellorar a calidade da asistencia (art. 2). Nestes anos
foi escasa a avaliacién do impacto da actividade dos CEA, dos seus protocolos e
documentos de recomendaciéns, e do impacto das suas accions de formacién sobre
a actividade dos profesionais e a institucién. Si se recolleu o realizado nas memorias
anuais, pero de forma moi limitada como se realizou e os seus efectos.

Foi unha preocupacién de moitos CEA o limitado nimero de casos consultados anualmente,
ainda que é un feito que se repite na actividade dos CEA doutros ambitos xeograficos®.
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A actividade dos CEA ten varios elementos sobre os que xerar impacto na calidade da
asistencia: mellorando a formacidn cientifico-técnica vinculada ao principio de non
maleficencia ou boa practica clinica, mellorar as relacions sanitarias e a comunicacién
cara a esa relacion deliberativa con respecto dos valores e mellorar a eficiencia na
xestion dos recursos limitados a través do principio de xustiza®.

E escasa a literatura que atopamos nestes anos que poderia enmarcarse, polo menos
indirectamente, nesta avaliaciéon do impacto do realizado®,

Algunhas das actividades dos CEA orixinaron publicacions que poderian situarse no
ambito da mellora da calidade asistencial ™29, incluso xerando nalgin caso unha
publicacion orientadora para abordaxe de casos similares ou dun ambito mais amplo
como os problemas ao final da vida®".

Mencionar neste apartado o valor de 14 anos xa de evoluciéon dunha revista nada
do traballo dun profesional vinculado aos CEA e con cabeceira centrada nun tema
que foi gaflando peso como eixe da historia da bioética como é a ética dos coidados
(http://www.index-f.com/eticuidado/revista. php).

10. DEBILIDADES, AMEAZAS E OPORTUNIDADES DE MELLORA

Deixo aqui alguns enunciados e interrogantes, que foron mencionados na conferencia
que orixinou este texto, para continuar o traballo reflexivo posterior:

« Actividade voluntaria? A posta en marcha dos GP produciuse grazas a unha dedicacion
e ocupacion dos profesionais fora da stia xornada habitual e das funcions profesionais
asignadas, como noutras comunidades®. Isto, que denomino, para entendernos,
dedicacion voluntaria, non desapareceu co decreto de acreditacidn, persistiu no tempo
e levou a discutir de forma periddica en varias areas sanitarias a conveniencia ou non de
realizar reuniéns do CEA féra da xornada laboral para permitir o acceso da maioria dos
membros e cumprir coas suas funcidns. Este feito foi unha das fontes de desasosego
moral dos profesionais implicados. Achegandome ao método da bioética no que nos
movemos, apoio un curso intermedio entre a profesionalizacién e as limitacions da
actividade ao estritamente laboral e a aceptacién crénica dunha ausencia de apoio
estrutural e de recofiecemento de tempo por parte da organizacion sanitaria.

« Falta de recofiecemento profesional e institucional da dedicacién e actividade dos
CEA. Ainda que vinculado ao punto anterior, merece a pena contemplalo de maneira
especifica.

« Escaso cofiecemento dos CEA por profesionais e cidadania.
» Falta de representacion dalgunhas areas clinicas ou especialidades nos CEA.

+ As limitacions na formacion dos profesionais. A dedicacidn irregular de recursos
xerou un déficit no potencial de substitucion dos profesionais que constitien os CEA.
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- E necesario institucionalizar a figura do consultor de ética? @

» Cultura da calidade. Tefien que ser sometidos os CEA e a sua actividade aos criterios
e controis de calidade doutras comisidns ou 6érganos asesores? De novo utilizando
un curso intermedio, creo que é moi mellorable a sistematizacion da avaliacién do
que fan os CEA, o cal ademais axudaria ao seu recofiecemento, pero realizando
esta avaliacién con adecuados instrumentos de medida que tefian en conta as suas
funciéns, a sua forma de realizar a actividade, a sla esencial interdisciplinaridade.
Dos tres compofientes posibles para avaliar, si esta recollido o que fan os CEA
(memorias anuais) pero sabemos menos de como o fan e, sobre todo, do impacto que
ten a sua actividade. Faltanos avaliar, por exemplo, o cofiecemento e impacto dos
documentos de recomendacions, asi como a sua revision periddica. Sera necesario
incrementar a avaliacion cualitativa fronte a cuantitativa. Non podemos separar este
déficit de avaliacion, por vivilo directamente, do primeiro punto que mencionabamos
(@ ausencia na organizacidn sanitaria de tempo explicito contemplado para realizar
este traballo). Tamén é necesario introducir entre os obxectivos de calidade da
organizacion os relacionados con avaliacion do compromiso ético e os CEA deberian
contribuir a definilos e colaborar no seu cumprimento.

+ Desasosego moral. Os estudos e reflexions feitas nos ultimos anos sobre a
repercusion do desasosego moral sobre os profesionais, tema que é abordado de
forma especifica nun taller dentro desta xornada, deben axudar a previr e diminuir
o impacto que este feito tivo no abandono da actividade nos CEA por parte dalguns
profesionais.

« Poucas consultas de casos? Comentada xa a similitude coa actividade de CEA
doutras comunidades auténomas®.

11. FORTALEZAS

+ O aprendido. A traxectoria de 25 anos que hoxe estamos a describir supon unha
bagaxe innegable de aprendizaxes e experiencia que é necesario aproveitar. Este
relato reflexivo pretende contribuir a iso.

« A perseveranza nas lifias principais e transversais de traballo neste tempo, descritas
en apartados anteriores é tamén unha fortaleza.

+ Os CEA de areas sanitarias nos achegamos @ BE cotia. En 2007, ao ser elixida a
area sanitaria de Ferrol como area piloto para instauracién da xestion integrada,
constituese o CEA, ata entdn hospitalario, en CEA de area sanitaria. O cambio na
estrutura organizativa do Sergas en 2010, integrando direccidns de atencién primaria
e especializada, facilita tamén a conversién en CEA de area no resto da comunidade
auténoma (https://www.sergas.es/bioetica/comites-de-Etica-Asistencial). A presenza
de profesionais de atencidn primaria nos CEA fora ata entdn sé excepcional. A
incorporacion sistematizada a partir de entén constituese, non s6 en signo da
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importancia da continuidade asistencial e recofiecemento do papel esencial deste nivel
asistencial na atencion, senén en oportunidade de achegar a axuda da mirada bioética
a atencidn cotia. Facilitase asi a ruptura coa crenza, ainda arraigada entre cidadania
e profesionais da bioética como disciplina illada e dirixida a “grandes” e infrecuentes
conflitos morais. A bioética debe estar “nas pequenas cousas”®?2,

» Algunhas realidades, que tamén tratei que quedasen descritas neste texto,
cambiaron grazas, directa ou indirectamente, aos CEA ou @ mirada bioética dos seus
membros ou dos profesionais formados na sta contorna.

+ A perseveranza como virtude. Creo que a historia dos CEA en Galicia esta moi
vinculada coa perseveranza e o convencemento, por encima da base de minimos que
nun momento concreto estivo conformada pola necesidade da organizacién sanitaria
de dispofier destes drganos asesores para cumprir criterios de calidade. A perseveranza
nun labor, nunha dedicacién ou actividade, vese moi facilitada se os que a levan a cabo
ten claro o “sentido” do que se pretende facer, do que se fai. Percibir o sentido, o
obxectivo final, é esencial para superar dificultades e obstdculos, mais dificiles de
salvar desde un simple compromiso contractual ou institucional de minimos.



34 |SEMENTANDO BIOETICA ALEN DA PANDEMIA

EPILOGO

Abioéticacotiaeamelloradossinaisdofaroparafacerfronteanovastempestades.

Nun escenario utdpico sé se me ocorre unha forma positiva de que a bioética clinica
sexa invisible, non como ignorada sen6n como incorporada. Seria a sua integracion,
indistinguible do quefacer clinico, ao asumir todos os intervenientes a imposibilidade
de tomar decisidns clinicas sen incorporar os valores dos implicados e considerar
os conflitos éticos como inherentes & toma de decisidons clinicas humanizadas,
personalizadas. Como escribe o profesor Gracia, e asi vinculo este final a como
comezabamos esta historia, a deliberacion clinica e ética constitien o nucleo da
actividade clinica®.

Sendn, a bioética, con esta ou con outra denominacién, non desaparecera porque a
atencién sanitaria seguira implicando relacidons entre persoas que tefien e teran
valores, ainda que poidan non ser superpoiibles aos actuais. Quedan por diante
retos importantes como a mellora de novos procesos de consentimento informado
na bioética cotid®, o desenvolvemento da autonomia relacional no contexto da
enfermidade crénica avanzada??, a integracion do concepto de autonomia funcional, ao
que facia mencién JA Seoane na sua conferencia, ou a integracién da nova lexislacion
de axuda para morrer como excepcional nun marco previo mellorable constituido
maioritariamente polo resto de escenarios ao final da vida. Xunto a iso terd que
ser prioritaria a reflexion sobre a aplicacion do principio de xustiza nunha contorna
sanitaria con recursos mais limitados e desigualdades sociais crecentes.

Ademais de continuar a maioria das liflas que se mantiveron nestes anos, con especial
referencia a planificacién compartida da atencion.
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Como argumenta Pablo Simén na sua valoracion sobre a bioética en Espafna®), os CEA
e o compromiso dos profesionais vinculados a eles constitien a principal “aldea gala”
de resistencia da bioética, tamén en Galicia. Con todo, hai que recofiecer tamén o
esforzo realizado polas comisiéns deontoldxicas dos colexios médicos de Galicia para
incorporar a bioética e a profesionais con formacion bioética ao seu traballo.

Como dicia, a perseveranza nunha dedicacion ou actividade ten moito que ver con que os
que a levan a cabo tefian claro o “sentido” do que se pretende facer, do que se fai. Percibir
o sentido, o obxectivo final, é esencial para superar dificultades. Este texto pretende
axudar a reflexionar sobre o sentido da bioética sanitaria e, mais especificamente,
dos CEA, na nosa organizacion, de forma que o sentido acordado e incorporado polos
implicados permita seguir traballando adecuadamente orientados, tamén ante as
dificultades e crise, mantendo os sinais de orientaciéon como faro ante a tempestade @,

En definitiva, a bioética é unha disciplina que facilita que os profesionais lles poidamos
axudar as persoas, acompafiandoas no medio da crecente complexidade das decisions
sanitarias e do aumento das desigualdades, dentro dunha sociedade que nos pide
seguir potenciando a autonomia das persoas, e o autocontrol da sua biografia, nas
decisidns de saude.

ANEXO

No debate que seguiu a conferencia que deu orixe a este texto producironse algunhas
intervencions, relacionadas coa historia dos CEA, que considero significativas para
complementar esta publicacion:

» Mercedes Doval, primeira presidenta do CEA de Ferrol, expresou que, sen
ter percepcion de que previamente facia as cousas mal, ao descubrir a bioética
percibiu que ao escoitar e ter en conta as opinidns doutros as cousas melloraban.

+ Isaac Arias, primeiro presidente do CEA de Vigo, lembrou a satisfaccién
sentida cando empezaron a percibir que comparieiros que lles consultaban
saian reconfortados.

« Luis Arenas, que presidiu o CEA de Vigo nunha etapa recente, estaba de acordo
en que conseguiran chegar a moitos compafieiros pero que non chegaramos coa
bioética a cidadania. Carmen Solloso, actual presidenta do CEA da drea sanitaria
de Ferrol e que viviu tamén o inicio desta historia de 25 anos, estaba de acordo
en que non fomos capaces de lle facer chegar o sentido dos CEA a cidadania.

+ J.A.Seoane mencionou o valor como bioética narrativa do relato que escoitara,
con integracidon do racional e o emocional, asi como a evidencia mostrada a
través da historia narrada de que se tratou dunha tarefa colectiva, compartida.
Termino agradecendo especialmente esta intervencion porque resume gran
parte do que a conferencia e este texto pretenden comunicar.
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FONTE DE DATOS

+ Actas de reunions procedentes das persoas
formadas inicialmente no Experto en Bioética
Sanitaria da Fundacién Paideia e Universidade
Complutense de Madrid, realizadas durante 1996-
1997 para acordar a forma de promover os GP nos
distintos hospitais(*).

« Actas de reunions de CEA autoconvocadas en
2009 para coordinar o traballo dos devanditos
comités(¥).

+ Programas e contidos de xornadas con
participacion como relatoras de representantes
de GP ou CEA. As primeiras organizadas pola
Fundacion Paideiaen1997e1998 e posteriormente
pola Comision Galega de Bioética en colaboracién
coa FEGAS e o Consello de Bioética de Galicia en
colaboracién con ACIS.

B e e i
T T —r—

« Documentacion do curso de “Bioética e Comités de
Etica Asistencial”, con direccién docente de Azucena
Couceiro, realizado no Hospital Novoa Santos de
Ferrol en 1998-1999.

+ Noticias de prensa.

+ Entrevistas con obtencién de testemuios de testemufias e protagonistas, compafieiros
neses primeiros anos de traballo.

« Actas e memorias dalgins grupos promotores(¥).

» Publicacidons dos primeiros congresos da Asociacion de Bioética Fundamental e
Clinica, con especial referencia ao Ill, realizado na Coruia en 1999.

+ Revistas cientificas, especialmente: Revista de Calidade asistencial, Galicia clinica,
Etica dos Coidados, Medicina Paliativa.

« Memorias de comités de Etica Asistencial.

(*) Esta documentacion non consta en rexistros publicos ou oficiais xa que esa primeira fase de formacion
e promocion dos CEA, do mesmo xeito que noutras comunidades auténomas, estd en gran parte mediada
por esforzo e tempo de profesionais féra do espazo e tempo oficial de traballo no sistema publico de
saude.
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PRINCIPAIS SIGLAS

Que aparecen definidas na sua primeira aparicion no texto, e que se repiten ao longo
do texto:

- GP: grupos promotores (dos comités de Etica Asistencial).
- CEA: Comités de Etica Asistencial.
- CGB: Comision Galega de Bioética.

- CBG: Consello de Bioética de Galicia: substitiue a CGB a partir de 2014.
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3. As relacions

sanitarias aos 20 anos

da promulgacion da Lei
basica de autonomia do
paciente e a Lei galega de
consentimento informado
e historia clinica: cales son
os retos pendentes?

Autor: José-Antonio Seoane, Universidade da Coruia.

A Teresa Conde Cid, pola sua achega a bioética galega.

O obxectivo destas paxinas € conmemorar os 20 anos da promulgacion da Lei basica de
autonomia do paciente (LBAP) e a Lei galega de consentimento informado e historia
clinica (LGCIHC)®@ e reflexionar duas décadas despois da stua aprobacién sobre as
relacions sanitarias e os retos pendentes. A mifia analise adoptara a perspectiva dos
tres actores principais da relacion clinica (os profesionais sanitarios, os pacientes e
usuarios e as institucions) e os respectivos principios bioéticos que adoitan asociarse a
eles (beneficencia, autonomia e xustiza)®. Estruturarei esta andlise en tres momentos:
1) o punto de partida: 2001-2002; 2) a traxectoria ata o presente: 2002-2022; e 3) o
punto de chegada ou, propiamente, o porvir: desde 2022 en diante, para rematar cunha
4) conclusion ou, propiamente, recapitulacion dos retos clinicos e civicos.

1.2001/2002

O punto de partida é dobre: o ano 2001, cando se aprobou a mencionada LGCIHC
na Comunidade Auténoma de Galicia, e o ano 2002, data de aprobacion da LBAP
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no ambito estatal. Neses momentos, tras o primeiro paso dado en Catalufia en
decembro de 2000, as comunidades autdnomas anticiparonse ao Estado na procura
de reformar xuridicamente as relaciéns asistenciais e o coidado da saude.

As primeiras respostas lexislativas.

Ambas as leis representaron un decidido avance ao precisaren o alcance xuridico da
autonomia e os dereitos dos pacientes, mais tamén presentaron retos interpretativos
para comprender e definir de xeito harmonico a relacidn clinica resultante delas.
Porén, non foron as pioneiras, pois a Lei xeral de sanidade (LXS, 1986) foi a primeira
que realmente regulou o dereito ao consentimento informado (art. 10 LXS). A LXS
recofieceu o dereito dos pacientes a recibir informacion e tomar decisidons de xeito
auténomo, ainda que suxeito a unha serie de restricidns, entre elas a referida ao
rexeitamento ou negativa a recibir tratamentos, esixindo a solicitude simultanea da
alta voluntaria e introducindo circunstancias excepcionais (arts. 10.6, 10.9 e 11.4 LXS).
Anos mais tarde, a LBAP foi mais rotunda e nidia ao afirmar a autonomia decisoria
para renunciar aos tratamentos (art. 2.4 LBAP) ou para revogar o consentimento
previamente outorgado (art. 8.5 LBAP). Con todo, para alcanzar esta interpretacién
actualizada faltaba un valor decisivo para entender a relacion clinica: a confianza.
Non se trata unicamente dunha cuestién de autonomia ou responsabilidade dos
pacientes e os profesionais asistenciais, sendn de configurar unha relacion fiduciaria,
que é unha caracteristica inherente a relacion clinica xenuina.

Este modo de comprensién da LBAP

(e a LGClHC) ConCibe a reladén Cll’nica Anexo |. Lei 41/2002, de 14 de novembro (estrutura)
como un didlogo entre o profesional INFORMACION DOCUMENTACION
e o paciente, e tal continuidade entre AN A .
estes dous actores da relacion explica L Profesional(ais) sanitariof(s) J

. . . RESPONSABILIDADE
outra perspectiva Interpretativa AUTONOMIA
complementaria. A LBAP parecia paciente ou usuario
VinCUl.ara |nt|m|dade a documentaCién CONSENTIMENTO INFORMADO INTIMIDADE

INSTRUCIONS PREVIAS

e a autonomia & informacién e a
decisién. Porén, a intimidade é, asi
mesmo, importante para tomar

Anexo Il. Lei 41/2002, do 14 de novembro
(proposta de interpretacion)

decisiéons: a informacién debe ex ante _ex post
poder dicir en — poder cofiecer e controlar o
prestarse nun contexto apropiado e condiciéns adecuadas uso da informacién
0 paciente necesita privacidade para T — ]'
reflexionar, compartir e adoptar a sta RESPONSABILIDADE
decision. Xa que logo, a intimidade CONFIANZA
;. .7 ient i
pertence tanto & informacién como I peciente ortEraro 1
a' documentacio'n Ademais Cémpre Autodeterminacion necesaria Autodeterminacion informativa
° 7
engadir un dereito recofiecido neses CONSENTIMENTO DEREITO A PROTECCION
anos polo Tribunal Constitucional: (INSTRUCIONS PREVIAS)
o dereito a proteccion de datos INTIMIDADE

persoais (sentenzas do Tribunal
Constitucional (STC) 290/2000 e STC Taboa 1. Proposta de interpretacion da LBAP
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292/2000, ambas do 30 de novembro); isto é, comparece a autonomia informativa,
ausente na LBAP e na LGCIHC. Polo tanto, a autonomia do paciente abranguia non
s6 a autonomia decisoria, sendén tamén a autonomia informativa ou capacidade
de controlar a propia informacién, e esta conxuncién aconsellaba abandonar a
perspectiva dominical, baseada na propiedade, e substituila pola perspectiva dos
dereitos na regulacién da historia clinica, transicion expresada na LGCHIC®.

Os modelos de relacion clinica.

Estas duas leis e outras semellantes exemplificaban os cambios nas relacidns clinicas.
A relacion clinica antiga baseabase na beneficencia -acompafiada na division bioética
xa aceptada do principio de non maleficencia-® entendida de xeito paternalista, isto
¢, desde o punto de vista do médico e sen tomar en consideracion a vontade do
paciente ou usuario -enfermo para tales efectos-. A modernidade mudou a situacion
coa incorporacion de dous valores e principios: a autonomia, ou capacidade individual
da persoa de decidir por si mesma, e a xustiza, a partir do recofiecemento da
pluralidade das nosas sociedades e da necesidade de definir uns minimos compartidos
para convivir de xeito razoable e pacifico. Non é este un valor novo, pois existia na
época de Hipdcrates e desde entdn seguimos as ensinanzas da Etica a Nicémaco
aristotélica, pero a concepcion da xustiza na relacion clinica moderna é distinta, xa
que a diversidade social é tanto un feito coma un valor que enriquece e, ao tempo,
esixe unha deliberaciéon comun para determinar eses minimos comuns.

Os cambios nas relaciéns clinicas, politicas e humanas son causa tamén destas duas
leis. Podese falar, entdn, de diferentes modelos de relacion clinica. Por exemplo,
paternalista, autonomista, deliberativo e interpretativo, e son estes ultimos os
modelos intermedios que mellor acollen e representan a nova relacion®. Ou dunha
evolucion histérica organizada en catro idades: paternalismo, autonomia, burocracia e
toma de decisions compartida™.

E se combinamos a perspectiva |_IUSFUNDAMENTAL

PATERNALISTA AUTONOMISTA

bioética coa perspectiva xuridica,
de dous modelos extremos
rexeitables: o paternalismo,
no que unha beneficencia
descofiecedora da autonomia
rexe a relacion clinica, e o
autonomismo, reacciéon pendular
fronte ao paternalismo onde as
decisidns auténomas do paciente
se converten no unico criterio de
decision e actuacién. E entrambos
agroma un modelo intermedio
que procura equilibrar todos
os valores en xogo: un modelo
iusfundamental, isto é, baseado
nos dereitos fundamentais.

Decision individual
(profesional sanitario)

Decision individual
(paciente/usuario)

Decision intersubxectiva

Heteronomia (paciente)

Autonomia (paciente)

Heteronomia e autonomia

Paciente dependente

Profesional sanitario
dependente

Interdependencia

Relacion clinica vertical

Relacion clinica vertical

Relacion clinica horizontal

Desigualdade

Desigualdade

Igualdade

Paciente pasico;
profesional sanitario activo

Paciente/usuario activo;
profesional sanitario pasivo

Paciente/usuario e profesional
sanitario activos e pasivos

Monélogo

Monélogo

Didlogo

Privilexios ou deberes

Dereitos?

Dereitos

Beneficiencia
Non maleficiencia

Autonomia

Non maleficiencia
Beneficiencia
Autonomia
Xustiza

Razdn para a accion
excluinte

Razén para a accion
excluinte

Razén para a accion
compensatoria

Irrelevancia da confianza

Esquecemento da
confianza

Rehabilitacién da
confianza

Taboa 2.

Modelos de relacion clinica®
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O modelo iusfundamental.

O modelo iusfundamental de relacion clinica resulta acaido para examinar as
consecuenciasdasduas leis easuaevolucion posterior por diversas razons. En primeiro
lugar, por unha razén historica: a organizacién da sociedade e os sistemas xuridicos e
politicos, coa conseguinte influencia na relacion clinica, transférmanse radicalmente
tras a Segunda Guerra Mundial a causa de dous factores: a constitucionalizacion,
que significa que a lei deixa de ser o cumio dos sistemas xuridicos nacionais en
favor da Constitucién; e a superacion do marco do Estado, na medida en que os
ordenamentos xuridicos estatais deixan de ser os Unicos existentes e aplicables,
ao seren acompafados por ordenamentos supraestatais (p. e., Union Europea) e
infraestatais (p. e., Comunidade Auténoma de Galicia). Ambos os factores comparten
un elemento comun: a presenza dos dereitos como expresion e garantia dos principais
valores comuns, reflectida na Constitucién espafiola e europea e nas convenciéns e
declaracions internacionais, asi como no posterior desenvolvemento lexislativo.

En segundo lugar, e en estreita relacién co antedito, porque as caracteristicas dos
dereitos os converten na categoria normativa mais adecuada para regular as relacions
clinicas desde a perspectiva xuridica. Son universais, tanto desde o punto de vista
dos suxeitos —atinxen a todas as persoas— como desde o punto de vista do contido -
refirense a valores que todos compartimos—. Tefien validez moral, na medida en que a
Etica antecede e expresa os bens, valores e capacidades mais apreciados e proporciona
unha fundamentacion aos dereitos. Son fundamentais, esixibles e prioritarios:
aparecen nas principais normas; constitien deberes de xustiza e, como tales, calquera
cidadan pode esixir o seu cumprimento; e prevalecen fronte a outro tipo de esixencias,
actuando como limites e como orientacion do exercicio do poder. E despréganse nunha
dobre dimension: subxectiva ou individual, en canto dereitos subxectivos ou facultades
que garanten ambitos de liberdade; e obxectiva ou institucional, en canto elementos
estruturais da orde xuridica e fundamento da comunidades politica™.

Finalmente, en terceiro lugar, porque permite analizar a relacion clinica desde unha
perspectiva civica, e non s6 profesional ou clinica, ao se tratar dun modelo que provén
do ambito da filosofia practica; polo tanto, non exclusivamente xuridico, senén
tamén ético e politico. O modelo iusfundamental considera que as razéns éticas
ou morais son as ultimas razéns para a accién e concibe o dereito como o sistema
normativo que pretende primacia e autoridade na regulacién das relaciéns sociais.
De ai aimportancia da LBAP e a LGCIHC, que definen desde o punto de vista técnico-
xuridico o significado e alcance dos dereitos dos pacientes, os deberes profesionais e
as garantias institucionais no seo da relacion clinica.

2.2002-2022

A segunda etapa completa o panorama historico da evolucién xuridico-sanitaria da
relacion clinica, e non unicamente nas duas décadas transcorridas desde a aparicién
da LGCIHC e a LBAP, xa que se remonta ao xurdimento da autonomia e os dereitos dos
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pacientes. Esta evolucion articulase en catro etapas que presentan unha estrutura
andloga: un momento constitucional ou constituinte que serve de referencia ou
fundamento; un desenvolvemento lexislativo; e unha resposta xurisprudencial,
preferentemente dos tribunais constitucionais.

Perspectiva historica.

A primeira etapa (introducion, recofiecemento e garantia) parte da Constitucidn
espafiola (CE, 1978), que cambia o modo civico, politico, ético e xuridico de nos
relacionar. A partir dela xorden o primeiro desenvolvemento lexislativo da autonomia
e os dereitos dos pacientes, no que cdmpre salientar o catalogo de dereitos do art.
10 LXS, e unha sentenza do Tribunal Constitucional (STC 120/1990, do 27 de xuio)
que define o significado xuridico da autonomia decisoria, en particular o relativo ao
rexeitamento de tratamentos, cuxa sede constitucional é o dereito fundamental &
integridade fisica e moral (art. 15 CE).

Na segunda etapa consolidanse e desenvélvense a autonomia e os dereitos a partir
do Convenio relativo aos dereitos humanos e a Biomedicina ou Convenio de Oviedo
(CDHB, 1997), que representa unha sorte de constitucién bioética. As respostas
lexislativas sobranceiras desta segunda etapa son a LBAP e as leis semellantes
aprobadas no dambito autondmico, como a LGCIHC. A nivel estatal merecen ser
destacadas outras disposicions que se ocupan da dimension institucional e a regulan
desde a perspectiva profesional, entre elas a Lei de cohesién e calidade do Sistema
Nacional de Saude (LCCSNS, 2003)™, a Lei de ordenacion das profesions sanitarias
(LOPS, 2003)™ e o Estatuto marco do persoal estatutario dos servizos de saude
(EM, 2003)"), A xurisprudencia constitucional ofrece tamén unha relevante achega
na STC 154/2002, do 18 de xullo, que analiza o alcance capacidade de decisién dos
menores de idade e dos seus pais —decisions de representacion—, asi como a relacién
da autonomia cos dereitos a integridade fisica e moral (art. 15 CE) e 4 liberdade
ideoldxica e relixiosa (art. 16 CE).

Aterceiraetapaprofundaedefineoslogrosanteriores desde dous piares constituintes.
Dunha banda, a Carta de Dereitos Fundamentais da Union Europea (CDFUE, 2000)
7), que recofiece, entre outros, o consentimento informado como manifestacién do
dereito a integridade da persoa (art. 3 CDFUE), o dereito ao respecto da vida privada
e familiar (art. 7 CDFUE) e o dereito & proteccion de datos de caracter persoal (art.
8 CDFUE). Doutra, a Convencidon sobre os dereitos das persoas con discapacidade
(CDPD, 2006)"®, cuxo enorme impacto como primeiro tratado de dereitos humanos
do século XXI segue a se notar na actualidade e concentra parte dos retos do futuro.
O desenvolvemento lexislativo nesta etapa ocupase dos distintos principios e
dimensidéns da autonomia. No ambito estatal merecen especial atencion as reformas
lexislativas que afectan o principio de xustiza (Real decreto-lei 16/2012, do 20 de abril,
de medidas urxentes para garantir a sustentabilidade do Sistema Nacional de Saude
e mellorar a calidade e seguridade das suas prestacions)™ e a atencién reforzada
a autonomia funcional ou executiva: Lei de promociéon da autonomia persoal e de
atencion as persoas en situacién de dependencia (2006)?? e Lei xeral de dereitos das
persoas con discapacidade (2013)?), e & autonomia informativa:
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Regulamento xeral de proteccidn
de datos (2016)?? e a actual Lei
organica de proteccién de datos e
garantiadosdereitosdixitais (2018)
@) vinculadas ambas & autonomia
decisoria. No ambito autondmico

12 etapa: introducion, recofiecemento e garantia
1978. Constitucion espafiola.
1986. Lei xeral de sanidade (Lei 14/1986, do 25 de abril).
1990. STC 120/1990, do 27 de xufio.

2° etapa: consolidacién e desenvolvemento
1997/2000. Convenio relativo aos dereitos humanos e & Biomedicina.
2002. Lei basica de autonomia del paciente (Lei 41/2002, do 14 de novembro).
2003. Lei de cohesion e calidade do Sistema Nacional de Satde (Lei 16/2003, do 28 de maio).
2003. Lei de ordenacion das profesions sanitarias (Lei 44/2003, do 21 de novembro).
2003. Estatuto Marco do persoal estatutario dos servizos de saide (Lei 55/2003, do 16 de

decembro).

2002. STC 154/2022, do 18 de xullo.

2000. CC.AA. Lexislacion sobre autonomia e dereitos dos pacientes 2001-2005. Galicia: Lei 3/2001,
do 28 de maio, reguladora do consentimento informado e da historia clinica dos pacientes.

sobresaen as leis sobre a
dignidade no proceso final da vida,
a partir da Lei andaluza (2010)®,
seguida despois por outras como
a Lei galega (2015)@. Finalmente,
no ambito xurisprudencial ten
de salientarse a influencia das
decisiéns do Tribunal Europeo de
Dereitos Humanos e, en particular,
a STC 37/2011, do 28 de marzo,
que analiza en sede constitucional
o deber de informacién dos
profesionais e a sua relacion co
consentimento informado, cuns
paragrafos esclarecedores sobre o
que constitle unha boa praxe®®,

32 etapa: profundizacion e definicion
2000. Carta de dereitos fundamentais da Unién Europea.
2006/2008. Convencion sobre os dereitos das persoas con discapacidade.
2006. Real decreto 1030/2006, do 15 de setembro: carteira de servizos comuns do SNS e
procedemento de actualizacion.
2006. Lei de promocion da autonomia persoal e de atencion &s persoas en situacion de
dependencia (Lei 39/2006, do 14 de decembro).
2013. Lei xeral de dereitos das persoas con discapacidade e da sua inclusion social.
2016. Regulamento xeral de proteccién de datos.
2018. Lei de proteccion de datos de caracter persoal e garantia dos dereios dixitais (Lei organica
3/2018, do 5 de decembro).
2018. Real decreto-lei 7/2018, do 27 de xullo, sobre o acceso universal ao Sistema Nacional de Saude
2011. STC 37/2011, do 28 de marzo.
2010-2020. CC.AA.: lexislacion sobre a dignidade no final da vida.
2015. Galicia. Lei 5/2015, do 26 de xufio, de dereitos e garantias da dignidade das persoas
enfermas terminais.

4? etapa: ampliacion
2021. Lei 8/2021, do 2 de xufio, pola que se reforma a lexislacion civil e procesual para o apoio das
persoas con discapacidade no exercicio da sta capacidade xuridica.
2021. Lei organica 372021, do 24 de marzo, reguladora da eutanasia.
2021. Cédigo penal: modificacion do artigo 143.4 CP e adicién do artigo 143.5 CP.

CC.AA.: Comunidades auténomas. STC: Sentenza do Tribunal Constitucional.

Taboa 3. Evolucion xuridica da autonomia e os dereitos
dos pacientes

A cuarta e ultima etapa vén de comezar no 2021 para ampliar o radio de accion
da autonomia do paciente e modular os seus escenarios con duas leis de ambito
estatal. Aparece en primeiro lugar a Lei de regulaciéon da eutanasia®), que
redefine as posibilidades de decisién dos pacientes no final da vida de dous xeitos:
despenaliza a axuda para morrer a través da modificacion do Cédigo penal e regula
os requisitos e condicions para o exercicio do dereito a solicitar e recibir a devandita
prestacion, na modalidade de administracién directa —eutanasia— ou de prescricion
ou subministracion —suicidio medicamente asistido-. En segundo lugar, a Lei 8/2021,
do 2 de xufio, pola que se reforma a lexislacién civil e procesual para o apoio das
persoas con discapacidade no exercicio da sla capacidade xuridica®, modifica un
dos escenarios tradicionais da toma de decisions, as decisions de representacién, ao
reducir o seu ambito —en xeral, persoas menores de idade- e substituilas na maior
parte de casos pola toma de decision con apoios.

Perspectiva sistematica.

O significado e as consecuencias desta evolucién diverxen en razén da perspectiva
que se adopte e do valor afectado. Xa que logo, analizareinos diferenciando os tres
actores o os seus respectivos valores ou principios, se ben unha perspectiva integral
da relacién clinica amosa a frecuente influencia e vinculacion entre eles.
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A perspectiva do profesional.

A evolucion do significado da beneficencia no labor dos profesionais ten un dobre
punto de partida. En primeiro lugar, Os fins da medicina®), o documento que redefine
e actualiza os fins da profesion médica e, en xeral, das profesions asistenciais. Xa
non se trata sé de curar, sendén tamén de coidar, obrigas ou fins que se detallan asi:
a prevencion de enfermidades e lesidns, e xunto a ela a promocién e o mantemento
da saude; o alivio da dor e o sufrimento; a asistencia e curacion de enfermidades e
mais o coidado do que non se pode curar; e finalmente, evitar unha morte prematura
e velar por unha morte en paz. En segundo lugar, a definicion de sadde, que non
pode ser o estado de completo benestar fisico, psiquico e moral que prometia a
Constitucion da Organizacién Mundial da Saude (OMS, 1946)¢9, sendn a presenza de
capacidades para perseguir os obxectivos vitais e interactuar no contexto social cara
a ter unha vida satisfactoria no contexto da comunidade, como afirma a Clasificacion
Internacional do Funcionamento (CIF) da OMS (2001)®". Porén, gozarmos de saude
non esixe unicamente capacidades individuais, pois estamos condicionados polo
contexto social. Por tanto, é decisivo prestarlles atencion aos determinantes sociais
da saude®?, outra lifla de traballo da OMS de singular importancia para afrontarmos
os retos do futuro: para coidar a saude non abonda a intervencion sanitaria, nin
sequera combinada co coidado sociosanitario, sendn que necesita o acompafiamento
doutro tipo de politicas alén do mundo sanitario e sociosanitario.

Unha vez cofiecida a finalidade da profesion asistencial compre reflexionar sobre o
modo de satisfacela. A lex artis é a expresion que emprega o Dereito para referirse &
boa practicaclinica. Este criterio xuridico de correccidn profesional experimentou unha
transcendental transformaciéon nas ultimas décadas, combinando e actualizando a
tradicional dimension de correccidn técnica coa que cabe denominar dimensién ética:
a esixencia dos deberes de informacion, obtencién do consentimento informado e
respecto da confidencialidade, e mais o deber de usar racionalmente os recursos ou
as referencias a limitacion ou adecuacion do esforzo terapéutico. Esta formulacion
xuridica da boa practica clinica, exemplificada lexislativamente no artigo 2.6 LBAP®®),
insiste en que a mellor garantia e proteccion dos profesionais é o comportamento
correcto no respecto dos dereitos dos pacientes e o cumprimento dos deberes
profesionais, como sublifiaba a STC 37/2011, do 28 de marzo.

A perspectiva do paciente ou usuario.

Autonomia significa sermos capaces de xestionar a nosa vida e facelo de xeito libre
e responsable. Porén, lémbrese que a autonomia é unha aptitude formal, que non
compromete o contido da decision, de xeito que decisién auténoma non equivale a
decision correcta, senon a decisién mifia, mesmo errada ou disparatada. O valor ou
principio da autonomia expresa que a decisién me corresponde, non que a decisién que
eu tomo é correcta. Ademais, como seres interdependentes que necesitan os demais,
na relacion clinica cobra sentido a mencionada confianza, que nos permite comprender
a autonomia dun xeito mais humilde e realista como autonomia relacional. Malia que
nalguns escenarios a nosa autonomia empequenece, o paciente continda a ser a ultima
instancia de decisidn e accién na sua condicion de “razoador practico independente”®#
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Por outra banda, mais que de autonomia débese falar de “autonomias”, porque a autonomia
non se limita a guiar a toma de decisions. Asi, podense distinguir tres autonomias do
paciente: autonomia decisoria, autonomia informativa e autonomia funcional®.

A autonomia decisoria refirese a liberdade de eleccion e consiste na capacidade para
deliberar e decidirse por un curso de accion, establecendo as propias razons para
actuar a partir dun abano de oportunidades ou opcidns valiosas entre as que poder
elixir. Distinguense tradicionalmente tres escenarios para a toma de decisidns. 1)
A decision dun paciente namentres é capaz para unha intervencién no momento
presente: consentimento informado (art. 4 LGCIHC; arts. 2 e 8 LBAP), que é o
escenario principal, presente desde os comezos do recofiecemento da autonomia e
os dereitos dos pacientes. 2) A decisién adoptada durante a capacidade para que se
aplique nunha situacién futura de incapacidade, que representou unha das principais
novidades da LGCIHC e da LBAP, baixo ainfluencia do CDHB (art. 9: desexos expresados
anteriormente). A LGCIHC comezou coa denominacién “vontades anticipadas” (art.
5 LGCIHC 2001), substituida na reforma de 2005 por “instrucions previas” (art. 5
LGCIHC 2005), que é a locucion empregada na LBAP (art. 11 LBAP). Estas son unha
ferramenta dentro do mais amplo proceso de planificacién anticipada ou compartida
da atencidn, e xunto a elas existen outras opcidns, como a autocuratela —autotutela
ata a reforma do ano 2021- ou os poderes preventivos, que lle permiten ao paciente
desefiar a atencion e os coidados que quere recibir cando non sexa capaz de decidir.
Por ultimo, 3) as decisions das persoas menores de idade ou con discapacidade, que
tradicionalmente remitian as decisions de representacion ou substitucion, nas que
unha terceira persoa tomaba unha decisién no nome e no beneficio dunha persoa
incapaz. A LBAP xa recofiecia a figura do menor maduro ao equiparalo a un adulto
para a maioria das decisidns no ambito sanitario, e establecia un criterio de decisién
no resto de casos que lle debia prestar atencion a expresion da vontade e preferencias
do menor (art. 9 LBAP); algo semellante facia a LGCIHC, mais timidamente no
2001 e de xeito analogo & LBAP no ano 2005 (art. 6 LGCIHC). Doutra banda, pola
influencia da CDPD, especialmente tras a reforma derivada da Lei 8/2021, do 2 de
xufo, na actualidade debemos falar de decisidéns con apoios respecto das persoas con
discapacidade. Subsisten decisions e actuacidns representativas neste ambito, pero
son residuais e subsidiarias das medidas de autorregulacion. Asi, no canto da tutela
da persoa con discapacidade, falaremos de establecermos medidas ou un sistema
de apoios, formais ou informais, con maior ou menor intensidade, para acompanar
e facilitar o seu proceso de toma de decisions de acordo coa sua vontade, desexos e
preferencias. Velaqui un dos retos da relacién clinica actual.

A autonomia informativa consiste no control dos nosos datos persoais (habeas
data), neste caso os contidos na documentacion referida @ nosa saude e ao seu
coidado (historia clinica e historia social). A proteccién destes datos, tanto intimos
e privados como publicos, remitenos a unha cultura e linguaxe da confidencialidade
que combina intimidade, autonomia, responsabilidade e confianza®®. No ambito
asistencial constatase tamén a evolucion desde un modelo de relacion clinica de
indole paternalista que concibe o segredo como un privilexio, no que o médico decide
que debe ser reservado do coflecemento dos pacientes e dos demais, a un modelo
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moderno de relacién iusfundamental que concibe o segredo ou, propiamente, a
confidencialidade como un dereito e un deber correlativo. O reto actual é como
xestionar a confidencialidade e a autonomia informativa na era dos datos masivos,
tamén denominada a era da revelacién ou da exhibicién. E acertado sequirmos a falar
de autonomia informativa ou de capacidade de control auténomo dos datos persoais
cando esta semella diminuir? Parte da solucion provird da modificacion do desefio
institucional e social para garantir a cultura antedita: talvez menor autonomia
individual e maior responsabilidade e compromiso sociais.

A autonomia funcional ou executiva alude a capacidade de realizar por min mesmo as
decisidns que adopto ou que me atinxen. A identificacién da autonomia funcional e a
sua distincion da autonomia decisoria son aprendizaxes que tiramos da discapacidade
e da dependencia e do correspondente proceso de especificacion dos dereitos.
Unha persoa en situacion de dependencia pode ser capaz de tomar decisiéns —ten
autonomia decisoria—, pero non ser capaz de realizar tal decision pola sua deficiencia
ou imposibilidade fisica —carece de autonomia funcional-. Esta persoa non precisa
dun titor nin dun representante nin de ninguén que decida por ela; simplemente
necesita un coidador, unha persoa que apoie o exercicio das suas decisions, mais non
a eleccion ou a toma de decision®”.

A perspectiva da institucion.

As instituciéns correspondelles nomeadamente atender ao valor e ao principio
da xustiza, que no referido ao coidado da saude deberia asentarse en catro piares
propios do modelo iusfundamental de relacion clinica. 1) As teorias do recofiecemento
(Axel Honneth, Nancy Fraser, Paul Ricoeur), segundo as cales a xustiza en saude non
debe atender unicamente & distribucidn dos recursos; mais ainda, o recofiecemento
debe anteceder & distribucion para facilitar a inclusion de todas as persoas, mellorar
a xustificacion universal da distribucion e reforzar a participacién, propiciando a
proteccion xuridica a través do recofiecemento reciproco. 2) O enfoque das capacidades
(Amartya Sen, Martha C. Nussbaum), que evoca a definicion de saide antes mencionada
e sinala que a finalidade da intervencion en materia de saude non debe atender ao grao
de satisfaccidn ou benestar nin aos bens ou recursos dispofiibeis, sendn ao que a persoa
pode ser ou facer. A nocidn apropiada é a de capacidade, que ten de lle proporcionar
a cada persoa os medios necesarios para elixir, actuar e dispofier de opcidns realistas
para desenvolver un plan de vida propio, significativo e valioso. 3) O enfoque dos
funcionamentos seguros (Jonathan Wolff, Avner De-Shalit), que complementa o
anterior para que a proteccién da capacidade de saldde non sexa sé unha aspiracién
ou unha pretension tedrica nin tefla caracter continxente nin caduco, senén que se
materialice na realidade de xeito seguro e se prolongue ao longo da vida. 4) As teorias
politicas do coidado (Joan C. Tronto, Daniel Engster, Virginia Held), que rexeitan a
consideracion do coidado da saide como unha mercadoria e xustifican por que coidar
non pode ser unha decisidon exclusivamente individual nin un deber de beneficencia,
senon que constitde unha obriga politica concibida como deber de xustiza, esixible en
calquera sociedade decente. O resultado final seria a garantia dunha capacidade de
saude segura, que representa un novo desafio para o futuro®®.
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3.2022-
A perspectiva metodoloxica: Bioética iusfundamental.

De acordo co proposto, os retos para as relacidns clinicas deben ser abordados desde
unha bioética iusfundamental, que continla a perspectiva da filosofia practica esbozada
e a cooperacién entre a ética, o dereito e a politica. A ética serve de fundamento,
xustificacién e avaliacion do dereito e reforza a sua lexitimidade, identificando ex ante
os valores e bens basicos merecedores de proteccion xuridica e corroborando ex post a
correccion da resposta ofrecida polo dereito, frecuentemente a través dos dereitos. Asi,
unha norma xuridica que non reflicta tales valores éticos sera legal, pero probablemente
careza da lexitimidade e correccion que lle brinda a conexion coa ética. Pola sua parte, o
dereito institucionaliza a deliberacion ética e compleméntaa coa legalidade e a eficacia:
facilita a identificacién dos bens e valores comuns mediante a sda formulacién en normas
xuridicas, frecuentemente en forma de dereitos e liberdades, e establece procedementos
e 6rganos para adoptar e executar decisions que garantan o cumprimento dos deberes
e o respecto dos dereitos. E ambos os sistemas normativos relaciénanse con e orientan
o labor da politica, entendida como exercicio do poder para organizar de forma xusta
e pacifica a coexistencia e, no caso das relaciéns clinicas, procurar a realizacion do ben
comun no ambito da vida e a saude®?.

A perspectiva do profesional.

Un primeiro reto é a integracion e aceptacién de novos profesionais para o coidado da
saude, en coherencia co concepto de salide exposto con anterioridade: novas profesions
sanitarias, novos profesionais do ambito social e sociosanitario e mesmo profesionais
doutras disciplinas. Outro reto é o uso equilibrado crecente da tecnoloxia e, relacionado
con el, o cofiecemento e a adaptacion aos novos escenarios de atencidn. Nesta area
-p. e., a atencidén da cronicidade e o final da vida—, a bioética galega brindou valiosas
achegas a través dos seus 6rganos colexiados —comités de ética asistencial, Comisién
Galega de Bioética/Consello de Bioética de Galicia— para aprender a identificar o
clinicamente indicado, o eticamente correcto e o xuridicamente licito®“?.

O exposto remitenos ao desafio mais importante, que é a comprension e posta en practica da
boa practica clinica, afrontando varios interrogantes: debo facer todo o que podo facer?, debo
facer todo o que pide o paciente?; é correcto todo o tecnicamente posible? Se as profesions
asistenciais son actividades teleoldxicas, a resposta & pregunta “como debo actuar?” require
responder previamente a outra: “para que debo elixir tales medios?” Noutras palabras, para que
o profesional identifique os medios ou cursos de accion correctos, cOmpre previamente saber
que fins debe perseguir. Ademais, debe ser consciente de que actda nun contexto de incerteza,
pero que esta non equivale a falta de evidencia cientifica nin & ignorancia ou impericia, senén
a natureza da realidade e ao cofiecemento clinicos, que esixen un razoamento prudencial
propio da sabedoria practica“’. Non basta o cofiecemento tedrico das normas e guias, nin o
dominio e aplicacion rutineiros das instrucions ou algoritmos, nin sequera a experiencia ou a
mera repeticion. O bo profesional delibera antes de decidir e engade un razoamento ético ao
xuizo técnico, seleccionando os medios a partir da biografia do paciente para unha intervencion
concreta e individualizada“?.
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Esta boa praxe no razoamento e na actuacién ten efectos beneficiosos. Dunha
banda, conxura a medicina defensiva, isto é, o conxunto de practicas e decisidns
dun profesional asistencial que, motivadas polo temor a hipotéticas reclamaciéns
ou esixencias de responsabilidade, se afastan dos fins propios da sua actividade
coa intencién de garantir a sda proteccién®). O bo profesional cofiece os fins da
profesidn e non aceptaria esta subversién dos valores e bens propios desta. Doutra,
reforzaria a profesionalidade, combinando a competencia técnica (dispofier dos
coflecementos e habilidades propias de cada profesién) coa competencia ética
(empregar correctamente tales cofiecementos e habilidades na procura dos fins e
bens primarios da profesién) e revelando o compromiso do facultativo co paciente,
a institucioén, a profesion e a sociedade. O corolario deste comportamento seria a
excelencia profesional; isto é, o profesional asistencial como profesional virtuoso,
como o mellor profesional posible (aristds)“*.

A perspectiva do paciente.

O reto desde a perspectiva dos pacientes é a reconfiguraciéon da autonomia na lifia
apuntada. En primeiro lugar, considerala como un valor —ou principio: respecto da
autonomia— entre outros, non o Unico nin sempre o prioritario, para non desembocar nun
dos modelos extremos antes rexeitados: o autonomismo. A autonomia relacional vincula
liberdade, responsabilidade e confianza; esixe un desenvolvemento do seu estatuto
iusfundamental, harmonizando os distintos dereitos en xogo“?; e acolle novas areas —por
exemplo, a axuda para morrer no final da vida— e novos suxeitos tradicionalmente alleos
ao exercicio individual da autonomia decisoria e funcional —por exemplo, as persoas con
discapacidade-. Estes novos usos e aplicacions modificaran as relaciéns clinicas.

A perspectiva da institucion.

Xunto coas reflexidns habituais sobre a distribucion equitativa e eficaz dos recursos,
propofo duas lifias de intervencidn en materia de xustiza. En primeiro lugar, combater
a inxustiza estrutural“®. Xa sinalei que a xustiza distributiva debe ir precedida do
recofiecemento co fin de garantir as condicidns institucionais necesarias para o
desenvolvemento e exercicio das capacidades individuais. Para iso cOmpre sermos
conscientes de que a inxustiza no coidado da saude non deriva s6 do comportamento
individual, sendn de circunstancias alén do control individual e de procesos sociais
que situan a grupos de persoas nunha posicion de desvantaxe e baixo a ameaza de
privacion dos medios e recursos basicos necesarios.

A segunda lifia é a xustiza contributiva®”, que pretende elevar ou compensar a
falta de recofiecemento recibido por certas actividades e profesions. A xustiza
contributiva acae 4 reflexion sobre as tarefas de coidado, formal e informal, que
carecen do recofiecemento equivalente a sua importancia na atencion das persoas e
na sustentabilidade e garantia de bens basicos como a saude.

RECAPITULACION: RETOS ASISTENCIAIS E CiVICOS.

A aparicion da LGCIHC e a LBAP mudou a relacion clinica para acoller a actualizacion
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dos principios de beneficencia e xustiza e o crecente papel da autonomia. A
relacién clinica iusfundamental é un dos modelos que pretende facerse cargo
desta transformacién. Vinte anos despois salientan tres trazos que seguen a ser
decisivos. 1) O caracter institucional: unha relacion guiada e suxeita por normas
diversas. 2) O caracter fiduciario: a necesaria rehabilitacion da confianza explica
que non existe relacién clinica xenuina sen confianza entre as partes que a integran
de xeito interdependente. E 3) o caracter exemplar: o comportamento sobranceiro
dun profesional pode servir de modelo e influir positivamente no exercicio doutros
profesionais“®. Isto enlaza coa relevancia da formacion técnica, ética e xuridica para
o coidado responsable da salde, tanto para os profesionais como para a cidadania.

Xa que logo, cédmpre traducir clinicamente as respostas xuridicas derivadas da LGCIHC
e da LBAP e os desenvolvementos lexislativos posteriores xuridicos. O respecto da
autonomia e os dereitos dos pacientes afirmados nesas normas xuridicas son unha
decision colectiva da nosa sociedade, e os profesionais deben ser capaces de integralas
no seu quefacer como sintoma de boa praxe. Nesta tarefa o dereito non debe concibirse
como inimigo, xa que desempefia un labor pedagoéxico fundamental e resolve tres
problemas significativos féra do alcance da ética ou da politica nas nosas sociedades
plurais: 1) o problema do cofiecemento, pois elimina a incerteza e fai posible identificar
e cofiecer os valores comuns que compartimos, que adoitan expresarse a través
das normas xuridicas; 2) o problema da coordinacién, determinando como debemos
organizar as expectativas persoais para fomentar a cooperacién social e paliar a
insuficiencia da iniciativa individual; e 3) o problema da imposicidn, protexendo a nosa
fraxilidade, resolvendo conflitos e garantindo o cumprimento das disposiciéns comuns
coa slia normatividade ou forza obrigatoria, mesmo co Ultimo recurso da coactividade,
é dicir, da posibilidade do uso lexitimo da forza®.

Con maior concrecion, a nivel micro debemos adoptar unha perspectiva relacional, que
procure a harmonia entre os pacientes e profesionais, os dereitos e os deberes; unha
beneficencia informada pola autonomia e unha autonomia humilde, iluminada pola
confianza e consciente da interdependencia. A nivel meso, recofiecer a existencia dun deber
cualificado de tutela e garantia da saide que reclama un comportamento positivo ou de
promocién das instituciéns. A elas lles corresponde tamén facilitar a toma de decisiéns
nun contexto de debilitacion da autonomia —especialmente a informativa, pero tamén a
decisoria e a funcional- mediante medidas de arquitectura da eleccion®. A nivel macro, é
chegado o tempo de modificar e actualizar en profundidade a lexislacion. A promulgacion
da Lei 8/2021, do 2 de xufio, ilustra aspectos necesitados de reforma que deberian facilitar
a consulta, interpretacion e aplicacion da normativa xuridico-sanitaria, singularmente
as nosas LGCIHC e LBAP®?. En consonancia cos outros niveis, deben desefiarse politicas
publicas e sistemas de salde e benestar que garantan a participacion de todos e fagan
posible un coidado universal e integral, non s6 sanitario ou biomédico, da saude. E tal
modelo debe transcender o contexto temporal e espacial actual, mais ala de nos, de aqui e
de agora, e procurar un modelo de coidado da saude finito e con aspiracions limitadas que
persiga obxectivos de saude accesibles e sustentables, que garanta a atencién universal
e situe na sua base o coidado e a provision das necesidades basicas de saude publica no
canto de pretender a innovacion tecnoldxica e os progresos médicos ilimitados®?.
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4. Introducion
aos talleres.

Na xornada, en catro grupos de traballo, pretendeuse debater e chegar a recoller nun
texto final o debatido con relacion as seguintes tematicas, que foran establecidas
tras unha enquisa realizada aos CEA e aos que se remitiron unhas cuestions para
facilitar en cada area sanitaria o traballo previo a xornada:

e Taller1

Conflitos vinculados co illamento, as dificultades de comunicacion e obstaculos
para o acompaifamento.

As medidas de “bioseguridades” que se implementaron na pandemia SARS-CoV-2,
que incluiron tanto o illamento dos pacientes coa restricion das visitas de familiares e
achegados como as medidas de proteccion persoal nos equipos de saude, tiveron gran
repercusidon na comunicacion e interaccion fisica entre o paciente e a familia (limitada
na participacion desta, polo tanto, no proceso de coidado e acompafiamento), e de
igual modo entre o paciente e os profesionais. Ademais, evidenciouse un incremento
das mortes en soidade.

Un dos obxectivos da xornada é mellorar a calidade da atencion por medio da reflexion
e deliberacidon sobre os valores que se viron afectados coas medidas adoptadas.

e Taller 2

Conflitos relacionados coa asistencia a distancia (telemedicina) e a relacion clinica.

A telemedicina, entendendo por esta en termos xerais o exercicio da asistencia
sanitaria a través de tecnoloxias da informacién e da comunicacién, supén un
desenvolvemento de recente aparicion e con enormes potencialidades eimpactos para
o sistema de saude. A reducién de custos sumanse as posibilidades de seguimentos
estreitos de patoloxias crénicas, a teleconsulta en atencion primaria ou mesmo o uso
de aplicacions mobiles con relacion @ adherencia a tratamentos.
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Porén, non podemos descofiecer que esta medicina a distancia lle coloca tamén retos e
posibles riscos & tradicional configuracién da relacion médicxs-pacientes: o vinculo de
confianza, colaboracion e codecision non se construe (ou non sé) sobre o recofiecemento
cara a cara, senon sobre unha relacion que prescinde do elemento fisico e presencial.

E por estes factores disruptivos que entidades coma a Unién Europea, o Consello
de Europa, o Consello Xeral de Colexios Médicos ou a Asociacion Médica Mundial se
preocuparon por analizar o marco ético e de desenvolvemento dunha telemedicina
sostible e que garanta os dereitos dos pacientes.

Neste contexto, a analise ética supdn un contorno de decisién esencial para a
aplicaciéon destas solucidns tecnoléxicas.

e Taller 3

O desasosego moral dos profesionais sanitarios durante a crise

O sufrimento ou desasosego moral (“moral distress”) xa era un problema para
profesionais de certas dreas (especialmente os que atendian a pacientes criticos)
antes da pandemia, ainda que era pouco recofiecido.

A presente crise estd pofiendo de manifesto esta realidade que parece afectar a
moitos profesionais.

Pero... de que estamos a falar? Cales son as suas raices, factores e condicionantes.
Que profesionais tefien mais risco de padecelo? Por que aumentou coa pandemia?

Que consecuencias pode ter para os profesionais e os pacientes? Como se relaciona
coa sindrome de desgaste profesional (burnout) e o dano moral? Como se ve influido
polo clima ético no traballo? Ten algun aspecto positivo ter un certo desacougo moral?
Que estratexias podemos aplicar para atenuar o problema e as suas consecuencias?

e Taller 4

A deliberacion, aprobacién e posta en marcha da Lei organica 3/2021, do 24 de
marzo, de regulacién da eutanasia (LORE) no contexto da pandemia.

Aproposta deste taller é reflexionar sobre como estamos a vivir no dia a diaaincorporacién
deste novo dereito, coa dificultade engadida que supuxo a sua instauraciéon no medio da
pandemia, interrogandonos sobre o cumprimento das garantias éticas necesarias a vez
que se recoiece e se respecta a liberdade de conciencia individual dos profesionais, tendo
sempre presente o deber de non abandono e atencién a vulnerabilidade.

Os textos que aparecen a continuacion non son conclusions acordadas ou
consensuadas polo CBG nin polos participantes. Foron redactados unhavez finaliza
a xornada e tratan de recoller unha introducion a cada tema, o método utilizado
para facilitar a comunicacién durante o taller e un resumo dos contidos obtidos do
intercambio de comunicacion.
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TALLER1

Taller sobre conflitos vinculados co illamento, as dificultades de
comunicacion e os obstaculos para o acompafiamento durante a pandemia.

Coordinadora: Carmen Solloso Blanco, vogal do Consello de Bioética de Galicia.

A pandemia por SARS-CoV-2 xerou situacions non desexadas derivadas das medidas
que seadoptaron paraocontroldesta. Moitas dasdecisionstomadas polas autoridades
implicaron illamentos individuais e da poboacion en xeral que repercutiron mais nos
colectivos vulnerables. Primaron as medidas de ‘Bioseguridade’ e lesionaronse outros
valores ao confinar a cidadans coa limitacion da libre circulacion.

Os pacientes sometidos a illamento, os non contaxiados e os ingresados que tamén
foron privados de acompafiamento viron como se deterioraba a relacion asistencial
cos profesionais que os atendian. Pola falta de acompafiamento impediuse a despedida
entre familiares, achegados e pacientes, que morreron en soidade.

Debido as medidas de proteccion necesarias para evitar contaxios perdeuse en gran parte
a comunicacion non verbal e o tempo de contacto cos enfermos, sen que estes déficits
fosen sempre contrarrestados con outras que favorecesen ou apoiasen a comunicacién.

Os colectivos vulnerables (ancians, pacientes crénicos, pacientes con trastornos
mentais, discapacitados) sufriron ainda mais as consecuencias do illamento e
da soidade. Un exemplo claro constituirono as residencias de ancians que tiveron
ademais unha alta mortalidade xa ao inicio da pandemia.

As familias sentironse excluidas no proceso de coidado e acompafiamento. Nalguns
casos interrompeuse a informacién e empobrecéronse as canles de comunicacion
entre elas e os equipos de profesionais sanitarios.

Estes e outros factores, incluido o propio medo ao contaxio e & enfermidade, xeraron
incerteza sobre o estado de saude dos pacientes, ademais de desesperacion e angustia.

A limitacion do numero de interaccidns e da calidez destas entre os equipos de saude
e 0s pacientes supuxo unha maior percepcion de illamento e soidade nos enfermos,
asi como a frustracién dos profesionais sanitarios.

Todos estes cambios na prestacidon dos servizos sanitarios, instaurados de xeito
repentino, supuxeron un desafio a hora de manter unha atencion centrada na persoa.

O obxectivo deste taller é mellorar a calidade da atencion por medio da
reflexion e deliberacion sobre os valores que se viron afectados coas medidas
implementadas.
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A reflexion xira arredor dunha serie de preguntas que se poderian resumir nas catro
seguintes:

1. Que valores foron os que resultaron danados coas medidas implementadas?
2. Poderia facerse doutro xeito?

3. Que cursos de accion intermedios se poderian ter utilizado?

4. Como poden recuperarse os valores que foron danados?

Tras compartir experiencias propias e alleas e despois da posta en comun do
reflexionado danse as seguintes respostas:

Os principios que se viron claramente afectados foron o de beneficencia e o de autonomia.

En principio o illamento forzado, tanto da poboacién como dos pacientes, estaba
xustificado en base a perseguir o ben comun, pofiéndose este por riba do benindividual,
de tal xeito que, ainda lesiondndose a autonomia, se via necesario responder a un ben
maior como a proteccién de toda a comunidade. Porén, a medida que evolucionaba
a pandemia, o equilibrio entre ambos os principios foise desnivelando e a ganancia
que se procuraba dandolle tanto peso a beneficencia ia socavando cada vez mais o
principio de autonomia.

Plxose tamén de manifesto a desigualdade nas respostas que se deron nos diferentes
centros e hospitais. Asi, nas mesmas circunstancias de vulnerabilidade, fin de vida
e enfermidade, houbo centros que tomaron iniciativas propias para dar informacion
e buscar alternativas que permitisen o acompafiamento e apoio as familias. En
moitos destes casos observouse que habia un pensamento ético ademais de técnico,
mentres que, nunha maioria de servizos dos diferentes hospitais era a inversa, existia
competencia técnica pero non ética, co cal, a abordaxe dos problemas estaba mais
enfocada nos aspectos técnicos que nos valores. Poderiase resumir en competencia
técnica sen competencia ética.

Asi mesmo, faise referencia ao apoio psicoléxico que se lles brindou aos profesionais
mentres que non se puxo ningun dispositivo en marcha de apoio psicolédxico s familias.

Outro aspecto para sinalar foi a constatacion da vulnerabilidade dos profesionais
onde afloraron tabus como a morte e a soidade. Profesionais adestrados para
manexar a vulnerabilidade allea, como aqueles que traballan con pacientes criticos
ou que tefien que dar malas novas acotio, con frecuencia vironse afrontando a
vulnerabilidade propia, e fixéronse conscientes de que non estaban preparados para
esta nova situacion.

A falta de comunicacién e de empatia entre os propios equipos de profesionais cos
pacientes e coas familias, foi outro dos puntos débiles que se detectaron.

Destacaron lideres naturais que foron quen de reconducir situacidns complexas
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mentres que outros non souberon reaccionar, talvez pola propia situacion de tensién
a que estaban sometidos. En relacién con isto, vese a necesidade de formacién
en bioética non sé dos profesionais sendén tamén dos equipos directivos. De feito,
naqueles centros nos que habia nestes equipos persoas con formacion bioética, a
resposta que se deu ante problemas similares resultou ser mais humanizadora.

No que respecta a cursos intermedios que se poderian ter tomado poderianse
destacar os seguintes:

- Mellorar en comunicacion e transparencia a todos os niveis. Habia quen
apuntaba que a comunicacion clara e veraz funcionou como un antidoto fronte
a incerteza e o medo. A modo de titular quedou: "A comunicacién non infecta e
a boa comunicacién pode contaxiar”.

- Formacion e integracion dunha mirada bioética en todos os profesionais,
especialmente naqueles que van ter mais contacto cos doentes.

- Ser proactivos a hora de tomar a iniciativa e de facer propostas, sen esperar
que todo provefia das organizacions ou das direccions. Facerse lideres en todos
os aspectos que inclian a comunicacién.

- Buscar apoio e recorrer aos comités de Etica Asistencial das distintas areas.

- Ir @ procura daqueles profesionais que non estaban a traballar en primeira lifa
e que estaban en “situacién de reserva” para facer labores de axuda en canto a
comunicacion, informacion, humanizacion e acompafamento.

En canto & ultima pregunta, os integrantes do taller conclien que os valores contintian
danados sen que polo momento se deran recuperado por completo. En relacién con
isto, preocupa que haxa profesionais que quedaran satisfeitos coa competencia técnica
demostrada sen pararse a pensar nos moitos fallos que se deron nos aspectos éticos.

En conclusion, a pandemia por SARS-CoV-2 evidenciou a necesidade de formacién
bioética que existe nos profesionais, polo que hai que potenciar a analise dos
problemas e a deliberacion e formacion en valores, tanto no traballo cotian
como de cara a futuras epidemias e pandemias.
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TALLER 2

Conflitos relacionados coa asistencia a distancia (telemedicina), a
accesibilidade e a relacion clinica.

Coordinador: Miguel Vieito Villar, vogal do Consello de Bioética de Galicia.
Nome das persoas responsables/dinamizadoras: Maria Victoria Lojo Vicente, Luisa Fernanda Peleteiro
Pensado, Inés del Rio Pastoriza e Miguel Vieito Villar (Coord.)

Introducion.

A telemedicina, entendendo por esta en termos xerais o exercicio da asistencia
sanitaria a través de tecnoloxias da informacién e da comunicacién, sup6n un
desenvolvemento de recente aparicion e con enormes potencialidades eimpactos para
o sistema de saude. A reducién de custos sumanse as posibilidades de seguimentos
estreitos de patoloxias crénicas, a teleconsulta en atencion primaria ou mesmo o uso
de aplicacions mobiles con relacion a adherencia a tratamentos.

Porén, non podemos descofiecer que esta medicina a distancia lle coloca tamén retos e
posibles riscos a tradicional configuracion da relacion médicos-pacientes: o vinculo de
confianza, colaboracion e codecision non se construe (ou non sé) sobre o recofiecemento
cara a cara, sendn sobre unha relaciéon que prescinde o elemento fisico e presencial.

E por estes factores disruptivos que entidades coma a Unién Europea, o Consello de
Europa, o Consello Xeral de Colexios Médicos ou a Asociacion Médica Mundial se tefien
preocupado por analizar o marco ético e de desenvolvemento unha telemedicina sostible
e que garanta os dereitos dxs pacientes. Neste contexto, a analise ética supdn un contorno
de decision esencial para a aplicacién destas soluciéns tecnoloxicas.

Obxectivos.

Analizar se estamos en condicidons de desenvolver a telemedicina no noso contexto
asistencial cuns requisitos minimos que cumpran os criterios éticos e de calidade.
Reflexionar sobre fortalezas e debilidades, oportunidades e ameazas ao respecto da
telemedicina, para que esta cumpra con eses minimos desexables.

Metodoloxia.

A dinamica prevista para o taller, e finalmente desenvolvida, é a discusidn de casos
practicos como vehiculo para a reflexidn sobre aspectos que relacionan o uso de
tecnoloxias da informacién e a comunicacién co contorno socio-sanitario.

Os casos deséfianse para percorrer un camifio desde os aspectos mais xerais ata
os mais especificos. O primeiro busca romper o posible bloqueo e animar o debate,
achegando as persoas participantes a cuestions habituais ou comuns ao persoal
socio-sanitario. Pola stia banda os restantes exploran elementos mais especificos,
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como a relacion médico-paciente, a xestidn de expectativas, ou mesmo os retos
éticos dos algoritmos en saude.

As persoas asistentes ao taller son divididas en tres subgrupos de 6-7 persoas cada un. A
presentacion da dinamica xeral do taller, e de cada caso e as suas preguntas relacionadas
é xeral; advertindo que o debate non ten porqué centrarse nas preguntas propostas,
sendn que debe xirar arredor dos elementos que o grupo decida como relevantes.

As persoas dinamizadoras percorren os grupos, fomentando o debate cando for
preciso, sinalan o elemento de relevancia e toman xa nota de puntos de interese.

Finalizado o tempo previsto para o debate de cada caso (arredor de 15-20 minutos),
os tres grupos comparten entre si as suas visions, e a persoa coordinadora do taller
exerce de “testemuia”, redactando ao mesmo tempo as conclusiéns deste pequeno
plenario. Estas son postas en comun e aseguran o consenso na deteccién de elementos
para o posterior pleno cos restantes talleres.

Ap0ds da posta en comun dos tres primeiros casos, abrimos unha quenda de debate, preguntas
e respostas e comentario desestruturado, sobre o cuarto caso e sobre as preguntas adicionais.

Establecemento de supostos practicos.

Suposto practico n.° 1

Paciente de 82 anos, con patoloxia pulmonar crénica, que reside no Lugar de
Riodeporcos (na montafia luguesa), independente para as actividades basicas
da vida diaria mais sen permiso de conducidn nin acceso a transporte publico
(mesmo de telo, o Hospital Lucus Augusti de Lugo fica a case 2 h de camifio).
Non ten tampouco acceso a internet de banda larga.

Tefiamos en consideracion, de xeito adicional, que a provincia de Lugo ten unha
poboacion maior de 65 anos que supdn preto do 25 % do total.

Factores de analise:

- Cales cres que son os beneficios, riscos e alternativas para o sequimento dunha
paciente deste perfil, empregando (ou non) soluciéns tecnoléxicas?.

- Avalia as posibilidades de acceso de pacientes con este perfil' a soluciéns
tecnoloxicas: que alternativas ofrece o sistema de saude para estes perfis?
Cofieces cales son as accions especificas que o Sergas coloca na alfabetizacidon
a pacientes, no que respecta as competencias dixitais?.

- E relevante que a paciente non queira soluciéns tecnoldxicas? Por que?.

« Que soluciéns tecnoloxicas precipitaron a sua implementacion apds da
pandemia? Cal éatuaavaliaciéndelas? Cres que ficardn, ou cres que retrocederan
ao rematar a situacion de emerxencia®.
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Suposto practico n.° 2

Paciente de 54 anos que acode a consulta coa folla de resultados de 23andMe,
na que se identifica tendencia a padecer no futuro determinada patoloxia de
base xenética. Ofrécelle ao profesional darlle acceso ao seu aplicativo neste
software, para comprobar os resultados.

Acode ao servizo de Oncoloxia porque viu nunha web de comparativa de
profesionais médicos/as a boa puntuacion dunha profesional concreta, e esixe
ser atendido por esta.

Mdstrase disposto a “sabotar” a relacion médico-paciente con calquera outro/a
médico/a e esixe que a relacion profesional se realice a través de WhatsApp, no
canto de a través de seguimento telefénico.

Factores de analise:

- A telemedicina “derroga” o dmbito territorial: os e as pacientes poden acceder
a informacion de calquera lugar do mundo, e tamén aos servizos médicos de
empresas globais. Decae a estrutura “habitual” de servizos sanitarios publicos
e privados, e a homologacién de probas, resultados ou analises entre uns e
outros poden, potencialmente, ser de maior problematica.

Incidencia de “doutor Google”, agora con probas cuxa orixe, validez cientifica,
método... descofiecemos ou non podemos garantir.

- O sistema virtual de cualificaciéon/puntuacion de profesionais incliue matices
diferentes ao tradicional boca a boca. Sendo que estes sistemas son moi
habituais na rede, como cres que inciden na relacion médico-paciente?.

- Segundo o actual Cdédigo de Deontoloxia Médica (artigo 26.3) as relacidns
clinicas unicamente a distancia non son acordes coas normas profesionais. Existe
diferenza entre un seguimento telefdénico e un por aplicacions de mensaxeria?.

Hai estudos que nos falan dun incremento en adherencias ao tratamento, en
determinados estratos poboacionais, de até o 18 %. Xustifica isto cambiar de
modelo de atencidn cara a un mais inmediato e dixital?.

Suposto practico n.® 3

O servizo de teleconsulta en dermatoloxia no complexo hospitalario X funciona
a través de dous medios: videoconferencia, ben co/a profesional de Primaria
(interconsulta electrdnica), ben co/a propio/a paciente. Ademais disto, é posible a
remision de fotografias e videos de posibles lesidns cutaneas.

A empresa que subministra o soporte técnico do contorno virtual sufre un
ataque informatico e, para corrixilo, lanza un paquete de actualizacion que afecta
a visualizacion de imaxes. E preciso actualizar o hardware, configurar de novo
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as DirectX e empregar Google Chrome. Por ultimo, o novo sistema deixa de ser
compatoble coas camaras que o hospital X emprega. En definitiva, no transcurso de
ddas semanas, o sistema de consulta pode deixar de funcionar en todo o pais.

Factores de analise:

- Esta capacitado/a o/a profesional médico/a medio para asegurar a calidade e
bo estado do equipo (actualizalo, configuralo...)?.

Entraran/deben entrar, as competencias técnico-informaticas no concepto de
lex artis ad hoc? Sendo asi, ata que punto unha nova exixencia de competencias
é sostible en profesionais que xa cargan coa actualizacién técnica da sua
profesidn, coa necesidade de sensibilidade ética, cun contorno legal cambiante...

- De repousar enteiramente un sistema médico en factores non médicos, non perde
por profesional a calidade/posibilidade de emitir opinidns ou recomendacions?
De ser isto asi, como afecta este factor a interlocucién co/a paciente?.

« A paciente do suposto practico n.° 1 non poderia acceder a este sistema de
seguimento, adherencia e/ou avaliacion dermatoldxica. Supon un risco para
a xustiza distributiva que non exista orzamento adicional para solucions non
tecnoldxicas? Ata que punto o estudo contra-factorial debera existir con
anterioridade a aplicar unha solucién tecnoldxica?.

Suposto practico n.° 4:

[Hipotese] O uso de algoritmos preditores de cancro de pulmoén é aplicado na
sanidade galega?®. A consecuencia dos custos no seu desenvolvemento e da sua
aplicacion e integracidn no sistema IANUS, recursos econdmicos son destinados
a estas partidas, en detrimento eventualmente de novas contratacions de
persoal nos servizos de oncoloxia.

Factores de analise:

- A intelixencia artificial (IA) pode ter enorme impacto no contorno sanitario. Pode
ben substituir ou ben complementar a toma de decisiéns por parte de profesionais.

Pode aumentar a eficiencia e precisidon dos sistemas de diagnose, asesorando e
ofrecéndolles vias de opcidn aos sistemas de salde.

Porén, a IA non é carente de nesgos nin de subxectividade. En primeiro termo, as
decisions de machine learning, en ocasidns, tefien un camifio loxico descofiecido
para quen as emprega (non sabemos porqué unha IA decide que X é unha lesién
tumoral, ao descofiecer os seus parametros de desefio).

En segundo lugar, a IA pode conter inexactitudes, presentar bugs e glitches, discriminar
antieticamente e conter nesgos (incrustados, inseridos ou mesmo descofiecidos).
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- Seguramente se buscamos “analxesia” con relacion a pacientes mulleres,
atoparemos importante nimero de referencias nesgadas. O mesmo acontecera
ao buscar informacién sobre persoas racializadas ou con identidade sexual non
normativa. A tecnoloxia dos motores de busca non é neutra, xa que emprega
metadatos e prioriza resultados: os motores de busca son caixas de resonancia que
amplifican os prexuizos do mundo real e incrementan os efectos dos estereotipos.

- Gustariache a ti, como paciente, ser sometido a decisions plenamente automatizadas?.

- Como profesional, cres/estas en posicion de asegurar que a IA ten evidencia
cientifica suficiente? Avalias as tecnoloxias antes de as aplicar? Aseguramonos de
que existen ensaios previos antes de usar IA en saude?.

- Cres que a aplicacién da IA ou da Telemedicina serd un camifio optativo ou
obrigatorio? (vid. Figura sequinte).

VALORACION VERIFICACION VALORACION

- REFLEXIONAS SOBRE TELEMEDICINA? - REGRA ETICA DE OURO: - Sl: USAA

- TEN O PACIENTE E A INSTITUCION O SEU USO ABUNDA NO - NON, OU NON ESTOU
AS CONDICIONS OU REQUISITOS MELLOR INTERESE DO SEGURO: NON A USES
ADECUADOS PARA O SEU USO? PACIENTE?

L )

« Requisitos previos para unha IA en saude:

- Necesidade.
- Proporcionalidade.
- Idoneidade.
Posibles preguntas adicionais:

- Debemos considerar como equivalentes a atencion presencial e a atencion a
distancia?.

- Debe o paciente poder decidir se quere ou non un tratamento a distancia?.

- Estamos, no momento actual, en condicidéns de desenvolver a telemedicina
cos requisitos minimos de calidade ética e asistencial?.

- Existen ferramentas ou habilidades especificas nos/nas profesionais a
hora de se desenvolveren nun contorno tecnoldxico?.

- Pon a telemedicina barreiras de acceso en sectores a poboacion con especial
vulnerabilidade (persoas de idade, persoas sen acceso a redes ou que non poden
costealos...)?.

- Temos capacidade de desenvolver estratexias de mellora?.
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Conclusidns do taller: do grupo de traballo ao plenario.
Reflexions xerais.

Do debate e posta en comun dos/das participantes nos subgrupos de discusidn
internos, o taller eleva ao plenario do evento as suas conclusiéns. Resulta elocuente
para a coordinacidn da dinamica que, malia que os subgrupos se atopan separados
fisicamente e debaten sobre cuestidns non sempre coincidentes, as conclusions
parecen comuns e 0s puntos e maior preocupacion parecen manterse constantes.

En primeiro termo destaca como punto de interese, neste caso de critica, a rixidez no
uso das tecnoloxias. Percibense as solucidns tecnoléxicas aplicadas polo sistema de
saude como, en ocasidns, rixidas e universais, sen responder a diversidade e casuistica
que os/as pacientes presentan. Asi, esta homoxeneizacién puidera redundar, e isto
preocupa especialmente, en acrecentar a fenda dixital: que o tecnoldxico deixe
persoas atras, sen solucidns ad hoc e sen recursos asistenciais eficientes (ou tan
eficientes). Este abandono percibese como maior para persoas de idade e en zonas
rurais, mais non so.

Nesta lifia, as persoas sen competencia dixital axeitada poden ver en risco a sua
autonomia (real ou percibida), e mesmo a sla confidencialidade ao teren que
facer pivotar a sua relacién co sistema de salde sobre a interlocucién de terceiros
(xeralmente familiares ou achegados/as que si poslien esa competencia).

Compre manifestar que esta posible exclusiéon non é percibida como un problema sé
actual sen6n que vifia sendo detectado xa con anterioridade.

Fronte a uniformidade, preséntase anecesidade de aplicar achegamentosintermedios,
que poidan paliar estes efectos adversos. En particular, sindlase como prioritaria
a dotacion maior na atencién primaria ou o maior investimento na medicina nos
eidos rurais, pois os/as profesionais destas areas de traballo poderian mesmo ser
interlocutoras ou facilitadoras nun entorno dixital. Considérase imprescindible
que, mesmo nun contorno tecnoloxizado por completo, existan figuras de atencién
personalizada, cara a cara.

Sinalase como imprescindible o control da tecnoloxia, evitando a sia importacion
acritica. Ex ante, a través da identificacion sociodemografica do “substrato” da
aplicacion da técnica: estudar previamente se existe evidencia sobre esta, se é
sostible, axeitada, proporcionada e se solucionard problematicas dos/das pacientes
ou non, asi como avaliacién de riscos, tamén de caracter ético. £x post, e sera preciso
que a aplicacidon de técnicas sexa avaliada en termos e eficiencia, coa finalidade
de potenciala de ser positiva, de eliminar de non o ser; ou de axustar no caso de
presentar posibles puntos de mellora.

Por ultimo, e neste primeiro achegamento, percibese como esencial unha abordaxe
multidisciplinar da tecnoloxia, que inclia o sector social, mais tamén a opinién/
valoracién do persoal de saude e dos/das pacientes.
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Sobre cuestidns particulares.

Apds dun primeiro caso practico creado para abrir a opinion e situar as persoas
participantes, os posteriores achegaronnos a elementos mais precisos e de maior
detalle. O desefio dos casos 2 e 3 permitiunos un debate, que pretendia ser neutral,
ao respecto de determinados aspectos da tecnoloxia nun campo sociosanitario.

Por unha banda, e ao respecto das TIC con relacién a pacientes, destaca que a
consulta de datos médicos en rede parece incrementar o nimero de persoas que
acoden a servizos de saude con expectativas irreais ou irrealizables. Parece habitual
que se soliciten probas, terapias ou diagnoses non habituais ou féra de protocolos.

Porén, cdmpre sinalar que este non parece ser un fendmeno novo, sendn unicamente
exacerbado pola tecnoloxia. Neste sentido, o papel dos/das profesionais parece
ocupar maior esforzo na xestidn de expectativas e no filtrado de informacion, cunha
compofiente de terapia informativa coas/cos pacientes: o/a profesional analiza e
examina a solvencia técnica e a viabilidade da proposta do/da paciente, como era o
seu labor, mais quizais en maior intensidade ou con maiores complexidades.

Asi, a tecnoloxia percibese como un complemento positivo da asistencia, pero sempre co
contorno analitico mencionado: debe enriquecer a asistencia, xerando ou alimentando
un posible dialogo cos/coas pacientes ao redor de esperanzas, expectativas e desexos
(tamén valores). O respecto a autonomia elévase como esencial, pero tamén debe
destacar a solvencia técnica, a presenza de evidencia cientifica e mesmo a indicacion (se a
via telefdénica non é terapeuticamente axeitada, non debe aplicarse). A tecnoloxia é unha
ferramenta importante, mais sé cando se verifican eses “contrapesos e balances”.

Seguindo na relacidn cos/coas pacientes, percibese que a tecnoloxia pode alterar o paradigma
de construcién da relacién de confianza. Parece haber acordo en que a asistencia presencial
debe existir en calquera caso, e quizais, en termos do Cédigo Deontoldxico da profesion médica,
a primeira consulta debe ser sempre presencial. Agora ben, a presencialidade non aparece
como valor engadido en todo caso: hai consultas presenciais irrelevantes ou que parecen s
colocar cargas tanto no/na paciente coma no/na profesional. A opinién do/da paciente debe
ser valorada a hora de determinar se unha consulta é ou non presencial (mais non parece ser
comun o parecer de que a opinion do/da paciente debe ser a Unica relevante ou a decisiva).

Atecnoloxia pode tamén incrementar o caracter demandante de pacientes. Este elemento
é percibido coma un risco, mais tamén como un reto. Asi, maniféstase que o/a profesional
de saude ou do eido social deben estar en posicién de xestionar este caracter demandante,
e vehiculizalo. Parece que os dotes de mediacidon ou de xestidén de persoas poden ser
mais importantes nun futuro mais tecnoldxico, nun paradoxo que parece demandar unha
atencién mais persoal canto mais tecnoldxico sexa o contorno; ou, canto menos, unha
atencion persoal quizais diferente, ou incidindo en puntos menos habituais.

Por outra banda, un sistema con maior grao e precisién e esixencia tecnoldxica parece
percibirse como con maior complexidade técnica. Malia que semella que os aplicativos
esixirian maior formacion dos/das profesionais nestes campos, destacase no taller que
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quizais esta esixencia sexa excesiva, tendo en conta que os/as profesionais xa deben estar
formados/as nas suas respectivas areas de traballo, en aspectos éticos e xuridicos, en
competencias transversais a nivel comunicativo...

E poristoque semelladesexable unincremento das figuras de apoio oude intermediacién
tecnoldxica. Alguén “de carne e 6so” con quen poder contar para asolucion de problemas,
ben sexa no aspecto técnico ou na xestion de persoas. As figuras de mediacidn parecen
detectarse como importantes.

Sobre o posible caracter expansivo da tecnoloxia (que poderia facerlle gafar cada vez mais
campo e terreo), as respostas semellan situarse no control e na persistencia da relacion
persoal. Asi, con relacidon ao primeiro punto, o/a profesional actuaria como filtro: se non
existe evidencia sélida non se recomendaria unha aplicacidn tecnoldxica, sempre que isto
sexa evitable. Conecta asi esta idea coa manifestada previamente dos exames ex ante e ex
post. Dentro do segundo punto, mesmo se o/a profesional non puidera atender un aspecto
tecnoloxico concreto, poderia (e deberia) sequir atendendo os restantes: non se verificara
en saude unha situacién na que so a tecnoloxia, e nada mais, sexa o importante e os/as
pacientes sempre necesitaran a presenza de elementos, por definicién, non tecnoloxicos:
confianza, escoita activa, empatia, coidado...

Ningunha solucion tecnoléxica pode aplicarse como substitutiva ou como negadora
dos elementos persoais da relacion clinica.

Andlise DAFO.

INTERNO EXTERNO

o
>
|_
<
O
Ll
4

POSITIVO

DEBILIDADES
« Pacientes sen habilidades relacionadas cos TIC
ou con problemas de conexion.

FORTALEZAS

« Oportunidade de repensar o modelo asistencial.

« Non todas as tarefas tefien que ser
necesariamente presenciais.

« Axilidade e rapidez de consulta a outros
especialistas e tamén segundas opinions.

« Acceso rapido e cémodo &s persoas con
patoloxias crénicas.

» Diminucién do illamento debido as distancias:
persoas con problemas de satiide mental, con
mobilidade reducida.

RISCOS

- Dificultade para a valoracion da persoa enferma.
» Inxustiza epistémica, anular a capacidade da
persoa de transmitir as stias vivencias e
experiencias.

+ Toma de decisiéns imprudentes.

« Diminucién do compromiso profesional por
distinta implicacion.

« Medicalizacién e prescricion de probas
complementarias innecesarias como substitutivo
da atencién presencial.

« Incremento das desigualdades.

- Dificultade de atencion as persoas non coriecidas
previamente.

« Substituir a asistencia presencial.

« Rendibilizar a xornada laboral por falta de persoal.

OPORTUNIDADES

» Apoiar a continuidade asistencial.

» Mellorar a xestién da demanda: proporcionar
informacién e facilitar a participacion da persoa
usuaria sen necesidade de desprazamentos.

« Usar en docencia, formacion, investigacion
profesional sen perdas de tempo e
desprazamentos innecesarios.



68 |SEMENTANDO BIOETICA ALEN DA PANDEMIA

REFERENCIAS

1. Para Espafia e en datos de 2020, o 85 % da poboacion non ten acceso a banda larga. Galicia, Asturias
e Ledn lideran a clasificaciéon, coa maioria dos case 27 000 nucleos de poboacién de mais de 10
habitantes que non ten acceso de calidade a Internet.

2. https://www.redaccionmedica.com/secciones/oncologia-medica/un-algoritmo-de-google-detecta-
el-cancer-de-pulmon-mas-rapido-que-un-medico-6366
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TALLER 3

O desasosego moral dos profesionais sanitarios durante a crise.

Coordinadores: Silvia Sdnchez Radio e Antonio Rodriguez Nufez
Facilitadores: Yolanda Trifianes Pego, Carme Agra Tufas e Emilio Rodriguez Ruiz

Introducion e xustificacion.

A crise sanitaria provocada pola Covid-19 estd tendo multiples efectos sobre os
profesionais e os pacientes. O chamado “moral distress” entendido como desasosego,
desacougo e/ou sufrimento moral era un problema xa detectado en profesionais
sobre todo de enfermaria e de areas onde se atende a pacientes criticos, se ben en
termos xerais era pouco recofiecido. A presente crise esta pofiendo de manifesto que
este desasosego moral poderia estar presente en profesionais de diversos perfis e
dedicacions, con consecuencias ainda non de todo cofiecidas e un impacto potencial
na eficiencia do sistema sanitario e nos resultados dos pacientes.

Consideramos, polo tanto, que este era un tema acaido para o debate nas Xornadas do
Consello de Bioética de Galicia, pofiendo como obxectivos deliberar tanto sobre o concepto
de desasosego moral como sobre as stas posibles raices, os factores que o facilitan ou
desencadean, os profesionais de maior risco, a sla repercusion tanto para os pacientes
como os profesionais e os equipos, tratando tamén de porfier sobre a mesa suxestions ou
estratexias orientadas a evitar ou polo menos diminuir o impacto deste problema.

Método de traballo.

O obradoiro comezou con duas breves presentacions para contextualizar o problema.
Na primeira fixose unha introducién ao tema e o marco tedrico e na segunda
presentaronse por unhabanda as escalas ou tests desefiados para medir o desasosego
moral e por outra os resultados do recente estudo que analizou o desasosego moral
experimentado polas enfermeiras e médicos das Unidades de Coidados Intensivos
(UCI) espaiiolas, antes e despois da pandemia.

Nunhasegunda parte os participantes foron divididos sequndo o seu perfil profesional,
dunha banda os médicos e doutra enfermeiras e outros profesionais sanitarios. De
cara a orientar a deliberacion, a ambos os grupos se lles suxeriron unhas cuestions ou
puntos para tratar como son: as motivacidns para escoller e asistir ao obradoiro, as
suas experiencias de desasosego moral en relacidén coa pandemia, cales consideran
as causas principais, as posibles estratexias de prevencién e manexo e mesmo se
percibian algun aspecto positivo deste desasosego.

Na fase final fixose unha posta en comun das deliberacions dos grupos, con debate
aberto para aclarar dubidas, expresar diferentes puntos de vista e tamén para tratar
de alcanzar un consenso con respecto aos puntos clave do problema.
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Principais motivacions para asistir ao obradoiro.

Os participantes manifestaron que as stas principais motivacions foron, nesta orde:
ter a sensacion de non estar facendo o correcto no traballo cos pacientes, sentir
desasosego e estrés por ter que atender de modo non apropiado a mais pacientes do
que o profesional pode atender de forma segura, a sensacién de cansazo e desilusion
co traballo realizado e finalmente o interese polo tema, por buscarlle solucién e
mesmo por coflecer o grao de desasosego moral que puideran estar sufrindo os
companieiros de obradoiro.

Reflexions sobre o concepto e denominacion do desasosego moral.

Discutese sobre posibles relacidons con conceptos como o de fatiga pandémica, dilema
moral e burnout. Non obstante, o aspecto central e clave do desasosego moral seria
que é o que se produce cando as limitacidéns institucionais ou do propio sistema
impiden que os profesionais pofian en practica o que consideran o curso correcto de
accion segundo os seus estandares éticos.

Os participantes estiveron de acordo en que a expresion “moral distress” e o concepto
establecido como tal transmitese ben co termo desasosego moral, proposto para
este obradoiro.

Ainda asi, sinalaron que o termo “moral” é propio da cultura anglosaxoa, e que
nz

substituilo por “ético” poderia ser mais acaido no noso contexto, tamén propuxeron
“desacougo” como alternativa ao desasoseqo.

Como podemos medir o desasosego moral?.

No obradoiro fixose una presentacion breve para introducir una das escalas mais
empregadas para medir desasosego moral, tanto na sua versién inicial como na
mais recente, enfocada nos profesionais sanitarios, e adaptada e validada na versién
espanola. Esta versién inclie 27 items e recolle os cinco compoientes clave do
desasosego moral, tanto de forma directa como indirecta: 1) a complicidade nas
accions ilicitas, 2) a falta de voz, 3) as infraccions asociadas a valores profesionais (non
persoais), 4 as experiencias repetidas e 5) os tres posibles niveis das causas (sexan
0 paciente, a unidade asistencial ou o sistema). Aos participantes entregduselles
un exemplar da ferramenta no que puideron comprobar e revisar os items asi como
ver que para cada un se puntuian tanto a frecuencia coa que se produce na practica
clinica como o nivel ou grao de desasosego que lles xera cando ocorre.

En xeral os participantes valoraron esta escala coma unha ferramenta util de
avaliacion, ainda que poderian ser necesarias medidas adicionais para avaliacidons
mais especificas.

Que sabemos do desasosego moral en relacién coa pandemia no noso medio?.

No obradoiro fixose un resumo do recente estudo realizado nas UCI espafiolas, que
incluiu a 1065 profesionais (57 % enfermeiras) xusto antes da pandemia (outubro a
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decembro de 2019) e 1115 (58 % enfermeiras) no periodo de setembro a novembro de
2020. O estudo observou que o desasosego moral dos profesionais das UCl aumentou
durante a pandemia, en especial entre as enfermeiras. Se ben antes da pandemia os
médicos manifestaron niveis mais altos de desasosego cds enfermeiras, no sequndo
periodo eses niveis igualaronse.

Para todos os participantes “ter que atender a madis pacientes dos que se pode
atender con seguridade” foi a situacidn que mais desasosego moral lles causaba,
seguida no caso dos médicos por “ver comprometida a atencién dos pacientes debido
a falta de recursos ou equipos ou camas”, e pola “preocupacion polo sufrimento dos
pacientes debido a falta de continuidade asistencial” no caso das enfermeiras.

Antes da pandemia as enfermeiras referian que as causas fundamentais do desasosego
moral estaban a nivel do paciente, mentres que os médicos atopabanas a nivel do
sistema. A dita discordancia desapareceu durante a pandemia xa que ambos os grupos
pasaron a sinalar o sistema como a causa fundamental do desasosego moral. Unha
das consecuencias negativas do desasosego moral é o desexo de abandonar o posto
de traballo, aspecto que tamén se puxo de manifesto no estudo das UCI espafiolas,
cun incremento significativo despois da pandemia. Nese sentido, a cuarta parte dos
asistentes ao obradoiro expresaron o seu desexo de abandonar o posto de traballo
actual por desasosego moral e mesmo unha persoa sinalou que recentemente
cambiara de traballo polo mesmo motivo.

Causas percibidas do desasosego moral.
Os participantes consideraron como principais causas do desasosego moral, nesta orde:
1.Sentirse illados no traballo, con falta de apoio e sen ter a sensacién de ser apoiados.

2. A sensacion de sufrimento e futilidade experimentada nas fases de final da vida
dos pacientes, asi como a exposicidn repetida ao sufrimento dos pacientes.

1. A falta e mesmo o mal uso dos equipos e os recursos materiais.

2. Os recursos humanos insuficientes para as tarefas que se van realizar, de modo
gue os pacientes se ven peor atendidos.

3. A falla de comunicacién entre o equipo (horizontal) e os mandos (vertical).
4. A sensacion de falta de formacion en liderado nos directivos.

5. A impresion de que a Administracion non confia ou non valora o teu traballo ou
que considera que non é util.

Con respecto ao momento de aparicién destas causas, houbo acordo en que moitas delas “xa
estaban ai” pero que se puxeron claramente de manifesto ou se precipitaron coa pandemia.

Por outra banda, a obxeccion de conciencia non foi considerada como unha causa de
desasosego moral neste obradoiro.
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Posibles connotacions positivas do desasosego moral.

En xeral, os participantes non atoparon claras connotacions positivas do desasosego
moral, se ben manifestaron que cando é leve, pode facernos reaccionar ante aspectos
da asistencia que son mellorables e estimularnos a ser mellores no noso traballo.
Por outra banda, sinalouse que o desasosego moral pode ser un estimulo para que o
traballador opte por buscar apoio e asistencia psicoloxica persoal.

Estratexias suxeridas para previr ou atenuar o desasosego moral.
Neste eido xurdiron multiples propostas, e as que xuntaron mais consenso foron as seguintes:

1. Mellorar a comunicacién a todos os niveis, tanto entre o equipo asistencial como
entre os profesionais e os xestores.

2. Mellorar a dotacion de recursos humanos (sobre todo en atencion primaria) e
materiais, para asi reducir a sobrecarga dos profesionais.

3. Tratar de transmitir mellor a realidade da situacién pandémica e pospandémica
ao0s usuarios.

4. Axustar a estrutura e a organizacién do sistema sanitario s circunstancias e
necesidades particulares de cada area de saude.

5. Pofier en marcha plans de coidados dirixidos aos profesionais para que se sintan
apoiados pola organizacion e dispofian de apoio psicoldxico personalizado.

6. Facilitar a formacién dos profesionais, adaptada as necesidades asistenciais en
cada caso.

7. Formacion en liderado eficiente dos xestores.
Conclusions do obradoiro.

O desasosego moral estd moi presente nos profesionais da saude, tanto en
enfermeiras e médicos como noutros perfis, e incrementouse de forma substancial
coa pandemia. Os profesionais recofiecen unha serie de causas precipitantes para o
desasosego moral percibido, moitas das cales estaban subxacentes e se puxeron de
manifesto na crise; entre elas destacan a sensacién de illamento, a percepcién de
falta de apoio no traballo e os sentimentos de sufrimento persoal e alleo, asi como
diferentes aspectos relacionados coa atencién ao final de vida como a futilidade
ou a obstinacion terapéutica. O consenso do obradoiro é que o desasosego moral
poderia previrse ou atenuarse mediante estratexias dirixidas ds propios profesionais
(mellora dos procesos comunicativos, formacion e liderado) e estratexias dirixidas o
sistema, tanto estruturais coma organizativas (principalmente recursos humanos,
melloras na xestidon e innovacidon nos modelos organizativos). Ademais, dadas as
importantes repercusiéns do desacougo moral nos profesionais, no sistema sanitario
e nos pacientes seria relevante avaliar a situacion de forma sistematica e garantir o
establecemento de medidas eficaces.
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TALLER 4

A deliberacion, aprobacion e posta en marcha da Lei organica de
regulacion da eutanasia (LORE) no contexto da pandemia. Papel dos CEA.

Coordinadoras do taller e autoras do texto final: Andrea Gallego e Isabel Vila

No mes de marzo 2022 cumpriuse un ano da aprobacién da Lei organica 3/2021, do 24
de marzo, de regulacién da eutanasia (LORE).

A morte e a forma de morrer constitlen para as persoas un momento de especial
relevancia; as distintas culturas e tradicidns de cofiecemento espiritual abordarona
de distinta maneira ao longo dos séculos, rodeandoa de ritos, procurando que sexa
o mais leve posible ou considerando o sufrimento como unha forma de redimir as
faltas e achegarse a Deus.

O modelo de relacion clinica foi evolucionando desde o paternalismo ao modelo de
deliberacién como o mais adecuado, onde o paciente, desde a sta autonomia, xunto
cos profesionais sanitarios, decide unha vez informado cal é a decision que mellor
responde o seu proxecto de vida e aos seus valores. Este modelo deliberativo é o que
mellor responde aos distintos conflitos que se dan a diario na asistencia sanitaria.

Desde a aprobacion da lei escribironse infinidade de artigos analizando a lei con
posicions moi distintas, tanto o contido como no desenvolvemento do proceso,
conceptos non do todo claros, os tempos de implementacion e procedementos
relacionados.

A prestacion de axuda para morrer, como denomina a LORE, é un proceso con
indiscutibles aspectos éticos; hoxe en dia os profesionais sanitarios somos capaces
de identificar e diferenciar os distintos escenarios que expdn a atencién ao final
da vida, asumindo e respectando o rexeitamento de tratamentos, revogacion de
consentimento e os procesos de decisions compartidas e planificacion compartida
da atencién forman parte do dia a dia da atencidn sanitaria.

Durante a xornada de traballo dos comités de Etica Asistencial desenvolta o dia
31 de marzo do 2022 realizdronse 4 talleres, na planificacion deste taller, e tendo
en conta o limite de tempo, establecemos como obxectivo fundamental a posta
en comun por parte dos membros dos distintos comités de Etica Asistencial (os
CEA) das inquietudes e preocupacions que como cidadans, profesionais e membros
dos CEA, supdn a incorporacion da LORE & nosa realidade cotid, tendo presente
que é un dereito cidadan ao que corresponde a obriga ineludible de dar resposta
coa dificultade engadida que supuxo a sua instauracion no medio da pandemia,
interrogandonos sobre o cumprimento das garantias éticas necesarias, a vez que se
recofiece e respéctase a liberdade de conciencia individual dos profesionais, tendo
sempre presente o deber de non abandono e a atencidn a vulnerabilidade.
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Metodoloxia.

Considerando que as cuestions éticas que a todos poden (e deben) formularsenos ao
redor da LORE poden ser infinitas, desde o CBG trasladamos previamente ao taller
e coa intencion de centrar os aspectos da implementacion da LORE sobre os que
iamos traballar, 3 cuestidns que se fixeron chegar aos diferentes CEA para facilitar
a reflexion previa entre os vogais, sen eludir outras cuestidns que puidesen xurdir.

Para facilitar a participacion de todos fanse 2 grupos de 10 persoas procurando que
non coincidan membros do mesmo CEA en cada grupo.

Composicion.

Participaron 22 profesionais do ambito sanitario (médicos en formacion, médicos,
enfermeiras) traballo social, dereito, relixioso, asi como profesionais xubilados. A
maior parte eran membros dos distintos CEA da comunidade auténoma.

Desenvolvemento do taller.
As cuestidns elixidas finalmente para a deliberacion no taller foron as seguintes:

1. Como profesional sanitario, a entrada en vigor da LORE supuxo inquietude,
desasosego ou distrés na atencion diaria®.

2. Pode ser a posta en marcha da lei unha oportunidade de mellora da atencién
ao final da vida? Como?.

3. A LORE non menciona o posible papel dos CEA no desenvolvemento desta
nova prestacion. Como poderian colaborar os CEA no desenvolvemento da
LORE & luz da nova funcién engadida a estes no Decreto 101/2021, DOG 8 de
xullo, polo que se crea a Comisidén de Garantia e Avaliacién (CGE) da Eutanasia
da Comunidade Auténoma de Galicia?.

Ao longo de 60 min cada grupo exp6n a sda opinidn, vivencias, reflexidons e argumentos
sobre a entrada en vigor da lei e experiencia persoal neste ano.

Un portavoz de cada grupo expon os aspectos clave da reflexién e os coordinadores
recollen as conclusions.

Conclusiodns:
Sobre a primeira pregunta:

« Amaioriados participantes coinciden en que era unha demanda percibida na sociedade,
nos seus pacientes nos distintos campos de traballo e é valorado positivamente
como un dereito dos paciente e como profesionais, o poder ofrecer esta opcién como
resposta ao sufrimento aos pacientes, que non tifian cabida ata 0 momento en ningun
dos escenarios de final de vida. Alguns dos participantes en cambio consideran que é
unha prestacion innecesaria se se fai un bo desenvolvemento dos coidados paliativos.
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« Supuxo inquietude e estrés ao pensar en afrontar as solicitudes sen formacion
adecuada para levar a cabo todo o proceso, tanto na sua parte administrativa,
que consideran complicada, como no aspecto deliberativo, considéranse con
falta de habilidades neste campo.

» Preocupacién por obxecciéon masiva dos compaiieiros por falta de formacién
como “saida mais facil".

+ Coinciden en que o momento da entrada en vigor da lei foi inoportuno, no
medio dunha pandemia cando os profesionais “estabamos a outra cousa”.

« Veno como un reto, posibilidade de incorporacién/recuperaciéon do proceso
deliberativo na relacién clinica fundamentalmente polo momento de crise que
o sistema vive con falta de profesionais.

« Non axuda a desinformacion que se creou a través dos medios por debates moi
polarizados.

« Percibese como algo no que queda moito por facer.

+ Alguns participantes manifestan a angustia que lles xera que non sexa o
suficientemente garantista.

Sobre a segunda pregunta:

« Consenso sobre a dificultade que hai para identificar os escenarios do final
da vida entre os usuarios, tamén entre unha parte dos profesionais sanitarios,
oportunidade de clarificacion.

+ Percepcion de oportunidade de mellora do proceso de informacion/
comunicacion, aproveitando que é unha esixencia da lei. Fomenta a posibilidade
de ter conversacions sobre ou que é importante para a persoa.

« Oportunidade de mellora da planificacion anticipada/compartida da atencion.
« Reforzo a autonomia dos pacientes, han de cofiecer todas as opcions de atencion.

+ Percibese que pode contribuir & continuidade asistencial e integracion de
atencion as necesidades non sé clinicas sendén tamén sociais, psicoldxicas e
espirituais nun momento de crise do sistema.

Sobre a terceira reflexién proposta:
« Participando na formacion dos profesionais e usuarios.

« Fomentando a formacion no proceso de planificacion anticipada da atencion
entre os profesions.
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« Asesorar os profesionais/usuarios nos conflitos de valores que poidan xurdir
ante a solicitude de axuda para morrer.

« Ser "observatorio” ou “sentinela” das dificultades que poidan xurdir en cada
area en relacion a aplicacion da LORE e ser nexo de union co CBG e a CGE para
tratar de que se aplique con todas as garantias éticas.
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1. Sembrando bioética en
una jornada que nos habla
de presente y futuro a
partir del pasado.

Introduccion a la_Jornada por Juan Antonio Garrido, presidente del Consello de Bioética de Galicia

Buenos dias y mi bienvenida y agradecimiento por vuestra presencia, ilusionante para
nosotros, desde la presidencia del Consello de Bioética de Galicia (CBG) en nombre
del pleno del Consello, en una jornada que, hablando del pasado, de historia, es una
jornada de presente y futuro.

Agradezco la presencia en lainauguracion del Secretario Xeral de la Conselleria de Sanidade
pero antes de continuar con otros agradecimientos queria contaros alguna cosa.

Van a ir saliendo algunos nombres de personas durante la mafiana, otros protagonistas o
testigos quedaran en el anonimato, por desconocimiento u olvido. Pido disculpas por ello
de antemano. Podria haber optado para evitarlo por evitar nombres; no ha sido mi opcion
porque creo que eran necesarios algunos para personalizar y humanizar el relato.

Antes que nada, queria presentaros a algunas personas que nos acompafan hoy aqui:

- José Antonio Seoane, catedratico de filosofia del Derecho de la Universidad
de A Corufia: no me detengo en su amplio curriculum académico y como
bioeticista ni en sus muchas publicaciones. Solo quiero deciros, también desde
lo testimonial, como testigo y beneficiario, que es una persona que ha sabido
acercarse al mundo profesional sanitario y sociosanitario desde el mundo del
derecho, y no es facil aproximarse a tratar de entendernos, y ha sabido hacernos
accesibles los conocimientos normativos, su sustento ético y que los origenes
de esa normativa estan en lo demandado desde la sociedad a los profesionales.
Todo esto hizo que se incorporara, si no al principio de estos 25 afios si en una
fase muy precoz, a esta historia, con presencia activa en los comités de ética
Asistencial (CEA), como vocal y como docente, y que dejara huella en la etapa
inicial del Consejo de Bioética de Galicia (CBG), presidiéndolo.

+ Hemos querido que nos acompafaran hoy aqui, en representacién, no
institucional ni numérica pero si moral, de otras muchas personas que iniciaron
la historia de la que vamos a hablar, los presidentes y las presidentas de
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aquellos primeros CEA (no estan todos por variadas razones, entre las que
inevitablemente no podia faltar alguna baja relacionada con contagio Covid
para recordarnos la realidad en la que aun nos encontramos sumergidos). Han
sido muchas personas las que, ilusionadas con un medio, la bioética, que vimos
podia sustentar una mejora y humanizacion de la asistencia, iniciamos este
camino. Muchas no estan aqui por motivos meramente cronoldgicos, bioldgicos,
pero otras también fueron apartandose del camino por algo muy cercano a
uno de los temas que vamos a trabajar esta tarde, el desasosiego moral, la
imposibilidad de mantenerse trabajando en cuestiones que les hacian ver la
distancia entre lo que debian hacer, lo que debiamos hacer, y lo que podiamos o
realmente llevabamos a cabo.

Pues bien, han podido acompafiarnos hoy tres de aquellas personas: Isaac Arias,
presidente del primer CEA de Vigoy, de los 7-8 CEA que se fueron constituyendo, hubo
dos mujeres que se comprometieron con la presidencia del CEA de Lugo, Fina Escariz,
y de Ferrol, Mercedes Doval, y ambas han podido acompafiarnos también hoy.

« Por ultimo, aunque no ha podido acompafarnos hoy, al hablar de historia de la
bioética institucional, recordar con agradecimiento a Teresa Conde, secretaria
de la Comision Gallega de Bioética (CGB) desde 2010, y posteriormente del
CBG hasta 2020, con especial compromiso con la visibilidad de la bioética en la
institucién y con la calidad de las publicaciones de estos érganos asesores.

Jornada que nos habla de presente y futuro a partir del pasado y jornada
metodologicamente diferente a las que muchos habéis vivido en este mismo lugar,
la ultima unos meses antes del inicio de la pandemia, convocadas por CGB o CBG.
Distinta porque desde el primer momento planteamos, tras este periodo de bioética
mas o menos callada o acallada, de ausencia de interaccién presencial, que lo que
queriamos posibilitar era comunicacidn, intercambio de experiencias, entre personas
gue os movéis, nos movemos en el entorno sociosanitario con una mirada bioética. En
estos dos afios han surgido muchas inquietudes, preocupaciones, conflictos, vividos en
silencio la mayoria de las veces. Se trata de darles voz. No pretendemos hablar solo de
la pandemia sino contextualizarlas en el momento en que la crisis impacté a los CEA y
a sus miembros, vosotros. Ver qué puede salir de ese impacto, de esa crisis.

Jornada que, por su formato, supone riesgos, que asumimos convencidos que del riesgo
nace el crecimiento, la creacion, el avance. Riesgos que no provienen de improvisacion
o falta de preparacién, todo lo contrario. Preparaciéon en la que, como sabéis se ha
tratado de implicaros en un esquema semiabierto de eleccion de los temas y que os
permitiera traer preparado parte del trabajo. Riesgo que, para que se convierta en
crecimiento, tiene que contar con la colaboracion de todos. La propuesta principal
radica en que por primera vez todos vais a tener tiempo de poder expresar reflexiones
o preguntas, al menos en tiempos de los talleres, pero también en los dos plenarios,
el de final de la mafana y el de final de jornada. Aqui es donde os pido colaboracién
en que las intervenciones sean breves, aunque a veces sean reiterativas, porque creo
que cuando se ha estado tiempo sin comunicarse, sin escuchar a otros sobre temas
sensibles, esta bien que resuenen ecos. Reiterativas o no, pero breves para permitir el
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mayor numero de voces posible. Hacer la bioética real en cuanto a una de sus esencias:
la escucha de todos los implicados (incluso la preparacion previa ha posibilitado que
algunos podais traer aqui la voz de compafieros que han estado en ese trabajo pero
no estan hoy aqui) e intentar obtener algunas conclusiones, mensajes para llevarnos y
para trasladar a la organizacién y a los ciudadanos, que nos ayuden a continuar.

Con todo, este relato no me he olvidado de los agradecimientos, pero creo que ahora,
conociendo el tipo de trabajo y riesgos de la jornada los entenderéis mejor:

« En primer lugar, a Luisa Peleteiro, secretaria del CBG, porque ha tenido que
enfrentarse a multiples obstdculos, inesperados, ademds de los esperables y
que asumiamos, como programadora de la jornada.

« A mis companeros del CBG, por la ilusidon y apoyo, por el intento de animar la
preparacion en sus CEA de referencia y a algunos de ellos especialmente por la
preparacion y coordinacion de los talleres.

+ A la vicepresidenta Ana Concheiro por el apoyo y ayuda en la resolucion de
dudas que han ido surgiendo en estos meses de preparacion.

+ Y no me olvido de ACIS por haberse intentado adaptar a un formato mas
complejo que demandabamos, especialmente hoy a Iria y Manuel, que esta como
siempre dispuesto a enfrentar nuevos retos en las tecnologias de informacién
y comunicacion, posibilitando que algunas personas, que hubieran querido
estar aqui, participen desde la distancia. Aprovecho para hacer también un
reconocimiento publico a ACIS por la acogida de las reuniones presenciales del
CBG durante la pandemia, muy importantes para nosotros, en su salén de actos.

Termino esta introduccion recomendandoos la lectura, a los que no lo habéis hecho o
incluso releerlos como he hecho yo estas semanas, dos textos, que apareceran en las
referencias de mi conferencia, de dos de mis maestros que también lo son de muchos
de vosotros. Un libro colaborativo, con participacion de varios autores, que tiene
como editora a Azucena Couceiro, aunque sea ya de 1999: “Bioética para clinicos” de
editorial Triacastela. Y un articulo de Pablo Simén en la revista Bioética y Debat, en
que en 2017 se pregunta sobre la situacion de la bioética en Espania.

Sin pérdida de rigor, respeto a la ciudadania ni a la/las instituciones que tratamos de asesorar
y conscientes de la responsabilidad me gustaria que fuéramos capaces de hacer transcurrir la
jornada en un ambiente de aprendizaje distendido y relajado. Y con este espirity, y gracias a lo
bien argumentado que Pablo Simdn lo tiene en ese articulo, tengo el atrevimiento de terminar
diciendo que probablemente se cumple aqui también en Galicia la afirmacién que él hace
genéricamente para Espafia. Los CEA, vosotros, os habeis convertido, tras unos afios en que si
estuvo “de moda” la bioética, en la “aldea gala de Asterix’, en el ltimo reducto de la resistencia
de la bioética sanitaria. Lo malo es que esto supone una responsabilidad y lo bueno es que hoy
viendo el saldn lleno parece una aldea superpoblada.

Y ahora empezamos el trabajo de la mafiana con las dos conferencias que hemos
tratado de orientar en sus conclusiones hacia retos y oportunidades.






13 | SEMBRANDO BIOETICA MAS ALLA DE LA PANDEMIA

2. La conmemoracion de

los 25 anos de la puesta

en marcha de los Grupos
Promotores de los comités de
ética asistencial en Galicia:

“De la deliberacion principialista a la bioética cotidiana
y las decisiones compartidas”

Autor: Juan Antonio Garrido Sanjudn, Presidente del Consejo de Bioética de Galicia.

“Un hombre que cultiva su jardin, como queria Voltaire.

El que agradece que en la tierra haya musica.

El que descubre con placer una etimologia.

Dos empleados que en un café del Sur juegan un silencioso ajedrez.
El ceramista que premedita un color y una forma.

El tipdgrafo que compone bien esta pdgina, que tal vez no le agrada.
Una mujer y un hombre que leen los tercetos finales de cierto canto.
El que acaricia a un animal dormido.

El que justifica o quiere justificar un mal que le han hecho.

El que agradece que en la tierra haya Stevenson.

El que prefiere que los otros tengan razon.

Esas personas, que se ignoran, estan salvando el mundo.”

(Los justos, Borges)
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1. UN RELATO TESTIMONIAL Y REFLEXIVO

Hablando de presente y futuro a partir del pasado.

Un relato histdrico implica un ejercicio de responsabilidad especialmente ante aquellos
que no vivieron esa determinada etapa. También las personas que han sido testigos o han
participado en acontecimientos que han introducido cambios en la forma de hacer o vivir
en una determinada sociedad tienen un cierto grado de compromiso en cuanto a dejar
testimonio de como se produjeron los hechos, o al menos, como los vivieron ellos. Saber
nuestros origenes ayuda a entender el presente y preparar el futuro.

El relato que aqui se inicia esta hecho desde el compromiso de que, habiendo vivido activamente
estos 25 afios que conmemoramos en la Jornada del 31 de marzo de 2022, queden recogidos
algunos hechos y su valoracion. Hechos y valores, inseparables como aprendimos con nuestros
maestros®, cuyo relato permita a los que también los vivieron confrontarlos de forma reflexiva
y a los que no lo hicieron, conocerlos. Por tanto, se trata de un relato que, incluyendo hechos
y cronologia, se nutre sobre todo de la experiencia y la presencia testimonial, con la carga
de subjetividad que ello logicamente conlleva. Relato e interpretacion, historia contada
e interpretada, memoria reflexiva, se unen asi a continuacién. La interpretacion de nuestro
quehacer “en” y “como” Comités de Etica Asistencial (CEA) como primer paso de una reflexion
que propongo para que sea completada. Todos los hechos recogidos “son”, pero no estan
légicamente todos los que conforman esta historia de 25 afios. Para paliar este sesgo (queda
asi declarado mi principal conflicto de interés) ofteci, en la conferencia que dio origen a este
texto, la posibilidad de recoger tanto los comentarios y aportaciones surgidas en el debate
posterior como hechos relevantes no recogidos en mi intervencién, por desconocimiento u
olvido, que se me hicieran llegar a posteriori.

Iran apareciendo en el relato reflexiones y hechos también vinculados indirectamente con
la actividad de los CEA por estar generados entorno a los mismos, a la mirada y formacion
en bioética que los CEA han conseguido entre los profesionales o que tienen su origen en
miembros de los CEA. En definitiva, reflexiones y hechos generados por la presencia de la
bioética en la organizacién en estos 25 afios.

Hay muchas personas, un gran niumero de ellas que quedaron por el camino, que han hecho
posible esta historia. Una parte de estos comparieros se perdieron en medio de eso que
ahora denominamos desasosiego moral @alir conociendo la distancia entre lo que se podia
hacer, con las limitaciones inherentes a la realidad de los profesionales y la organizacién, y
lo que moralmente deberia realizarse. Los nombres de muchos de ellos no apareceran en
un texto en que si estan otros que han sido protagonistas reconocidos de esta historia. Por
tanto, son todos los que estdn, pero no estan todos los que son.

2. EL SENTIDO DE ESTE RELATO

En estos afios aprendimos la importancia de identificar el sentido de lo que
proponiamos realizar, tanto en acciones mas estratégicas o transversales como en
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acciones a corto plazo y mas concretas. Por tanto, no puedo empezar sin enunciar en
varios puntos el sentido que hizo poner marcha esta narracion:

» Ayudar a aquellos que no lo vivieron a contextualizar y comprender mejor el
punto en que los CEA se encuentran actualmente.

+ Contribuir al reconocimiento de una trayectoria que vinculo al valor de la
perseverancia.

» Colaborar a que nos interroguemos sobre posibles desviaciones o errores a
partir de los objetivos iniciales para redirigirlos.

« Ayudar a construir el futuro, cambiando el sentido, si asi se concluye, y no
solo las tareas. Colaborar a que el cambio sea no de tipo de documentos u
orientaciones sino de actitudes, del “ser” y no sélo del “estar” o del "hacer”.

En cualquier caso, el sentido esencial de la comunicacion oral en la Jornada-Encuentro
del 31 de marzo de 2022 y de este texto es proporcionar elementos para la reflexion
sobre como seguir avanzando en ayudar a los ciudadanos de Galicia, y en especial, a las
personas enfermas, en el contexto de la atencidn sanitaria, a mejorar la calidad de la
misma y a proteger los valores que hemos decidido como sociedad que son esenciales
a través de la identificacion de los deberes, que es de lo que trata la ética.

3. EL COMIENZO

Aunque no se pretende un relato basado en “chronos”, es decir, una mondtona
secuencia temporal, sino mas cercano al “kairds”, en el sentido de reflexionar sobre
hechos 0 momentos que ayudaron a cambiar o supusieron una oportunidad para
hacerlo, si identificamos aqui ese inicio cronoldgico.

EL 6 de noviembre de 1996, como un hecho circunstancial que nos sirve para identificar
en el tiempo un comienzo global, se celebraba en el saldn de actos del Hospital
Arquitecto Marcide de Ferrol una conferencia impartida por el Profesor Diego Gracia.
Se habia programado de acuerdo con la gerencia del CH Arquitecto Marcide — Novoa
Santos como punto de inicio y convocatoria abierta a todos los profesionales del drea
sanitaria para constituir un grupo de trabajo que condujera a cumplir los requisitos
necesarios para en su dia acreditar un CEA en el hospital.

El profesor Gracia, catedratico de Historia de la Medicina de la Universidad Complutense
de Madrid y pionero en el inicio de la formacién especializada en bioética sanitaria de
los profesionales en Espafia, hablé de la importancia de ser conscientes de los valores
de las personas en las relaciones sanitarias y de como la bioética, y la instauracion
de comités de ética, aumenta la calidad de la asistencia. Una bioética para resolver
conflictos éticos en el dmbito sanitario proporcionando para ello un marco ético,
que la diferenciaba de éticas profesionales y deontologia y de éticas confesionales,
caracterizado por ser: racional, civil y secular, universal, auténomo y no heterénomo,
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pluralista con aceptacion de la diversidad, participativo y deliberativo y centrado en la
responsabilidad frente a las éticas estratégicas y las de conviccion.

Este hecho era una primera consecuencia del proceso de inicio de formacién en
bioética de profesionales del sistema sanitario de Galicia, posibilitada gracias a
inquietud y colaboracién financiera publico-privada.

La Fundacion Paideia habia iniciado a principios de los afios 90 del siglo XX una
colaboracién para la realizacidn de acciones de formacion en bioética con el profesor
Gracia, hecho posible debido a la inquietud y empefio especial en ello de su presidenta
Rosalia Mera. Con la intervencion de Fernando Marquez, psiquiatra vinculado en ese
momento a la Fundacién y a la Consejeria de Sanidad, se establece un acuerdo para
facilitar acceso y financiacion a profesionales de las distintas areas sanitarias a un
curso de Experto en Bioética Sanitaria, con formacion presencial en la sede de A
Corufa de la Fundacién, con 252 horas lectivas.

Me detengo en ese primer curso de Experto en Bioética Sanitaria, ademas de por
haberlo vivido como alumno, porque en esa y tres ediciones posteriores se sentaron
las bases de formacion y capacitacién en metodologia de abordaje de conflictos éticos
de una buena parte de los profesionales que luego intervendrian en la constitucion
de los grupos promotores (GP) de los CEA de nuestra Comunidad Auténoma. Los asi
formados adquirimos un doble compromiso, no contractual ni institucional pero si
moral, de poner en marcha los GP y contribuir a formar a otros profesionales.

En un texto narrativo como éste trato de resumir, de forma testimonial y muy
sintética, lo que supuso esa formacion para mi y creo que para la mayoria de los
que la compartieron conmigo como alumnos. En primer lugar, y sirva este parrafo
de pequefio homenaje al profesor Diego Gracia, tuvimos el privilegio de aprender
junto a un “maestro” que desarrolld en vivo los criterios que llenan de un contenido
fascinante esta palabra, al ser alguien:

+ Que ilusiona en el proceso ensefianza-aprendizaje.
+ Que te implica.
+ Que se involucra y te involucra.

» Que actua como modelo en la aplicacién de lo ensefiado. Asi, vivimos su
experiencia en y con los comités de ética y como estaba a pie de obra durante
los fines de semana de la formacion.

» Que genera la necesidad de aprendizaje para obtener respuestas, en un ambito
de escucha y de trabajo interdisciplinar.

+ Que crea la inquietud por contagiar a otros lo aprendido.

» Que transmite que es necesario no solo adquirir conocimientos y habilidades
sino actitudes.
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« Que sabe rodearse de profesionales docentes de distintas disciplinas. En
nuestro caso gracias a ello aprendimos laimportancia de esa interdisciplinaridad
esencial en el trabajo y método de la bioética.

+ Que ensefia con “autoridad”, adquirida no por la jerarquia o la disciplina, sino
por el buen hacer.

Con él, con Pablo Simdén, que compartidé la coordinacién de esa primera edicion,
con Azucena Couceiro que coordind las siguientes, y con profesores de distintas
disciplinas, muchos de ellos pertenecientes en ese momento a la Asociacién de
Bioética Fundamental y Clinica, constituida en su primer momento en gran parte por
alumnos del profesor Gracia, aprendimos:

- La necesidad de recuperar en la asistencia sanitaria la atencion a los valores
de las personas implicadas y no solo a los hechos técnico-cientificos.

- Que las acciones, cuidados y tratamientos, cumplen su objetivo Unicamente si
incluyen lo que las personas tienen como objetivo en su vida personal y familiar.

- Que las decisiones son mejores, especialmente cuando hay conflictos, cuando
se tiene en cuanta las aportaciones de profesionales de distintas disciplinas.

- Laimportancia de la escucha de otros posibles cursos de accion ante un conflicto de valores.

- La prudencia, esencial en la toma de decisiones en condiciones de incertidumbre como
son las del mundo sanitario, y la necesidad de que las decisiones sean proporcionadas.

- Laéticade laresponsabilidad que partiendo de los principios es capaz de plantear
excepciones argumentadas a los mismos si las circunstancias determinan que de
esa forma se respeta y ayuda mejor a las personas implicadas en el conflicto.

- Que tratabamos de aplicar y respetar en nuestra actividad clinica los principios
de no maleficencia, beneficencia y autonomia, de forma muy mejorable como
comprobamos alo largo de aquel curso, pero percibimos allique el principio del que
nos habiamos sentido mas distantes era el de justicia, aplicado al ambito sanitario.
Reconocimos asi la importancia de la responsabilidad de los profesionales en la
distribucion adecuada de recursos al tomar decisiones cotidianas.

Hay que resefiar que, en paralelo con esta formacién dirigida por Diego Gracia,
ese mismo curso 1995-6 varios profesionales del Sergas, parte de los cuales se
incorporaron también al proceso de constitucion de los CEA, recibieron formacion en
una edicién Unica del Master en Bioética organizado por la Universidad de Santiago
de Compostela en colaboracion con el Sergas y el Grupo de Investigacion de Bioética.

La mencionada conferencia en Ferrol estuvo precedida, entre junio y octubre de 1996,
de reuniones de los profesionales que habian finalizado recientemente su formacién
en la Fundacién Paideia que tuvieron el objetivo de continuar la formacién en bioética
y acordar y coordinar el inicio del proceso de puesta en marcha de los GP.
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Asi, tras la conferencia del 6 de noviembre, el 19 de noviembre se constituia en
el Hospital A. Marcide de Ferrol el primer GP. En un entorno temporal cercano se
fueron constituyendo los otros GP permitiendo que, tras la publicacién en el afo
2000 del decreto de acreditacion, los CEA quedaran ya constituidos en los diferentes
hospitales. Se reflejan aqui fechas obtenidas a través de las fuentes que se enumeran
al final del texto, indicAndose también aquellas referidas a la acreditacion ya como
CEA, una vez publicado en el afio 2000 el decreto que regulaba su constitucion:

» Hospital Juan Canalejo de A Coruna®:

GP en los primeros meses de 1997 y CEA acreditado en afio 2000. Presidente
JA Lorenzo Porto.

» Hospital Arquitecto Marcide — Profesor Novoa Santos de Ferrol:

GP en 1996 coordinado por Julio Gonzalez-Moraleja, Jesus Moreno, M. José
Ramil y Juan Antonio Garrido. CEA acreditado en enero de 2001: presidenta
Mercedes Doval.

» Hospital de Ourense:
GP desde 1997 y acreditacion del CEA en 2000. Presidente Arturo Fuentes Varela.
» Hospital Universitario de Santiago:
GP en 1999 y CEA desde 2000. Presidente Santiago Tomé.
» Hospital de Vigo:
GP en 2000 y acreditacién de CEA en 2001. Presidente Isaac Arias.
» Hospital de Lugo:
GP desde 1999 con acreditacidn en 2004. Presidenta: Josefa Escariz.
» Hospitales de Pontevedra:

Participan en acciones de GP Maria Garrido y Julio Verisimo aunque se
retarda la acreditacion del CEA hasta 2007 con Arturo Varela Freijanes
como presidente.

e En 2001 se acredita también CEA en Hospital Povisa presidido por Pablo
Moreno.

» En Hospital de Monforte se inician acciones para promover el CEA en 1997-99
por Salvador Pagazaurtundua sin llegar a acreditarse.

Asi, con el objetivo final de mejorar la dimension ética de la practica clinica y la
calidad de la asistencia sanitaria, como indica el Decreto 177/2000, de 22 de junio,
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por el que se regula la creacién y autorizacién de los Comités de Etica Asistencial,
nacieron los CEA, con las funciones de:

 Asesorar en conflictos de valores.

e Educar en el respeto a los valores y derechos humanos en el mundo sanitario.

» Elaborar informes (casos consultados).

« Elaborar guias o protocolos de actuacién para situaciones conflictivas que se repiten.
Los CEA surgen en un mundo sanitario en que hay:

- Toma decisiones en condiciones de incertidumbre.

- Con participacién de mas protagonistas: profesionales del sistema sanitario,
pacientes, familias y allegados, los demas ciudadanos.

- En una sociedad plural.
- Con recursos limitados.

Se cumple probablemente aqui también lo que Nuria Terribas enunciaba en la
introduccion al documento sobre comités de ética y consultores clinicos de la
Fundacion Grifols en 2017: “Los Comités de Etica Asistencial, en nuestro entorno,
surgieron impulsados por los profesionales asistenciales como herramienta de
apoyo para la toma de decisiones complejas, y encontraron el respaldo adecuado en
las autoridades sanitarias, responsables de su regulacién y acreditacion”®.

4. APRENDIENDO A MEJORAR LA TOMA DE DECISIONES ANTE
CONFLICTOS ETICOS

Enuncio aqui de forma sintética varios epigrafes que me ayudaron a describir, en la conferencia
que origind este texto, los pasos dados por los GP en cuanto a su forma de trabajar:

e El inicio con los principios de la bioética y la interdisciplinaridad.
e Cuestionando los principios y sus 2 niveles.

- Autonomia-beneficencia.

- Ley de autonomia. La autonomia pasa a nivel .

- El "nuevo” principio de beneficencia.

e Elmétododeliberativo: hechos, valores, deberes, cursos de accion, circunstancias,
consecuencias, pruebas de publicidad y legalidad.
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« Etica responsabilidad: las excepciones como ejercicio de prudencia.
« Etica de la Indicacién y ética de la eleccién.

» Modelos de relacion médico-paciente: el modelo deliberativo.

e Fines de la medicina.

 Decisiones compartidas y planificacién compartida de la atencion.
« Etica del cuidado y atencién compasiva.

e La autonomia relacional.

e El prondstico: de la evidencia a las preferencias de los pacientes. Aportacién a
la toma de decisiones compartida.

 La mejora en la fundamentacidn ética de la toma de decisiones y los derechos
en la atencidn al final de la vida.

 Del "hospitalocentrismo” a los comités de drea sanitaria y la bioética cotidiana.

41. EL METODO DE RESOLUCION DE CONFLICTOS ETICOS: LA DELIBERACION.

Aconsejo la lectura del texto “Bioética para clinicos”, coordinado como editora por
la profesora Azucena Couceiro en 1999, publicado en la editorial Triacastela, con
participacion de autores nacionales e internacionales, para tener una orientacién
rigurosa sobre los comienzos de los procedimientos de decision y los CEA en nuestro
entorno cultural®.

El sistema de referencia moral y los principios de la bioética.

En la busqueda de la mejor forma de adquirir una metodologia compartida para
enfrentarnos a los conflictos éticos, empezamos a reflexionar sobre la existencia de un
sistema de referencia moral. Constituido por dos enunciados genéricos, sin contenido
moral concreto, de los que tenemos un conocimiento intuitivo racional y que nos sirven
de guia para saber si todo aquello que consideramos éticamente aceptable lo es de
verdad o no. Todos los hombres, independientemente del tiempo y el lugar, tienden a
guiarse por ellos, aun cuando no sepan formularlos y aunque los transgredan:

» Obra de tal modo que consideres a la humanidad, tanto en tu persona como en
la de cualquier otro, siempre como un fin en si misma y nunca solamente como
un medio, porque las personas tienen dignidad y no precio.

+ Obra de tal manera que siempre consideres que todas las personas son iguales
y merecen igual consideracidén y respeto.
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Nivel de los principios éticos.

No son mas que intentos de reflejar de laforma mds concreta posible los dos enunciados
anteriores. En ese momento empezamos trabajar con los mas universalmente
aceptados en la bioética occidental, distribuidos en dos niveles de vinculacion, segun
las orientaciones del profesor Gracia:

* Nivel | 0 de minimos: No maleficencia (Buena practica clinica) y Justicia.

 Nivel Il o0 de maximos, por su origen en la escala de valores de la persona:
Autonomia y Beneficencia.

Aprendimos como la medicina y la ética comparten la deliberacién como método®
que, en el caso de los conflictos de valores, nos ayuda a evitar la facil inclinacién
que tenemos hacia cursos de accion extremos que suelen lesionar mas los valores.
El proceso deliberativo facilita encontrar decisiones prudentes entre los cursos de
accion intermedios, permitiendo contemplar a veces orientaciones que suponen hacer
excepciones argumentadas a los principios, si las mismas respetan mejor los valores en
conflicto. En los afios siguientes el método aprendido fue definiendo mejor su secuencia
al tiempo que se incorporaba de forma bastante homogénea al trabajo de los CEA.

Método de analisis de casos®®.

Con pequefias variaciones poco a poco, los GP y los CEA fuimos compartiendo unos
pasos a seguir como ejercicio practico de ese procedimiento de deliberacién prudente
y que queda aqui resumido:

e Presentacion del caso.
e Aclaracion de los "hechos” (objetivos y subjetivos).

e Identificacion de “valores” en conflicto: en este paso puede ayudar la
identificacidn de los principios de bioética implicados y su potencial conflicto.

« Estudio de "cursos de accion” posibles (no sélo los cursos extremos o dilematicos).
e Eleccion del (o de los) cursos 6ptimos: EL que lesiona menos los valores en conflicto.
e Implicara tener en cuenta las consecuencias potenciales de la decision.
e Interrogarse sobre el marco juridico de la decisién.
e Pruebas de publicidad y consistencia temporal.

La “desaparicion” de los niveles entre los principios.

Progresivamente, uno de los argumentos del nacimiento de la bioética, la valoracion
de la autonomia de las personas para decidir ante sus problemas de salud, fue
ganando consistencia hasta no poder ser entendida la “buena practica clinica” sin un
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adecuado proceso de consentimiento informado. La aprobacién por nuestra sociedad
en 2001 en Galicia de la ley reguladora del consentimiento informado y de la historia
clinica de los pacientes y en 2002, a nivel estatal, de la ley basica reguladora de la
autonomia del paciente, consolidaba la ubicacién de los principios de autonomia y
beneficencia en el nivel 1, de minimos, en el que partian la justicia y no maleficencia.

Quedaba asi conformado el marco de las relaciones sanitarias por:

- La ética de la indicaciéon: la no maleficencia, conocimiento de lo indicado y
no realizacién de lo contraindicado, y justicia, teniendo en cuenta los recursos
disponibles.

- La ética de la eleccidn: centrada en el proceso comunicativo de consentimiento
informado y orientada hacia la planificacion de la asistencia compartida con las
personas enfermas y cuidadores, caminando hacia esa medicina del cuidado con
recuperacion de la mirada compasiva.

Resumo este apartado, dedicado a recordar el procedimiento, con unos enunciados que
pretenden unaimagen fotografica de lo que aprendimos sobre lo que la deliberacién representa:

« El paralelismo con el método clinico.

« En el contexto de la incertidumbre de las decisiones clinicas la prudencia
conduce a decisiones no ciertas sino razonables. La paradoja de la deliberacién
prudente consiste en que este procedimiento permite que decisiones diferentes
puedan ser todas moralmente adecuadas.

» La deliberacién busca no sélo decisiéon sino compromiso.

4.2DELA DELIBERA;ION PRINCIPIALISTA A LA PLANIFICACION COMPARTIDA DE LA
ATENCION Y LA BIOETICA COTIDIANA.

Recordamos aqui que en la literatura se enuncian cuatro modelos que describen y
valoran la relacion clinica®: paternalista, informativo, interpretativo o personalizado
y el deliberativo. Este ultimo implica establecer un proceso de deliberacién entendido
como aquel que propone una ponderacién cuidadosa de los factores que intervienen
en una situacién concreta a fin de buscar la soluciéon éptima, o la menos lesiva.
Exige la escucha atenta, el esfuerzo por comprender la situacion, el andlisis de los
valores implicados y el didlogo sobre los posibles cursos de accion, dejando que sea
el paciente quien defina su vida, sus valores y como éstos influyen en sus elecciones.
Su objetivo es llegar a corresponsabilizar a profesionales y pacientes en el proceso y
también en la decision®.

La relacion clinica es un proceso deliberativo. También son deliberativos los CEA®.
Sus funciones son muy similares a las de las sesiones clinicas: el analisis de los
problemas complejos y la ayuda en la toma de decisiones dificiles®.
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Podemos sintetizar diciendo que la relacién deliberativa es aquella que permite
integrar los valores de las personas en los procesos de toma de decisiones.

En los dltimos afios se va identificando la planificacion compartida de la atencidn
como el marco en que desarrollar mejor la relacidon deliberativa, conduciendo a
decisiones compartidas entendidas como un enfoque en el que los médicos y los
pacientes comparten la mejor evidencia disponible cuando se enfrentan a la tarea
de tomar decisiones, y donde los pacientes reciben apoyo para considerar opciones,
para lograr preferencias informadas.

En este contexto se desarrolla también el que denomino nuevo principio de beneficencia
vinculado, de una forma ya no paternalista, a la ética del profesional. Se trata de la
obligacion que tenemos los profesionales de poner los medios para que los pacientes
puedan integrar en su proyecto de vida la experiencia de enfermar. Son las actitudes
mas que las normas las que pueden conseguirlo. El principio de beneficencia asi
entendido nos involucra, nos compromete con el paciente en su decisién, convirtiéndola
en nuestra, dentro de ese modelo de decisiones compartidas®.

Este camino ha ido conformando el papel de la bioética en la consolidacion de una
ética del cuidado, esencial en un entorno sanitario con aumento progresivo de
necesidad de atender a personas con enfermedades crdnicas y pluripatolégicas. La
mirada bioética ha ido recuperando asi la reflexién sobre la vinculacién de la virtud
de la compasién como inherente a las profesiones sanitarias. Compasién entendida
como el conocimiento y comprension del sufrimiento del otro que moviliza a buscar la
forma de solucionarlo o aliviarlo“™. Se trata de poner en el centro las preocupaciones,
deseos y valores de la persona enferma, para ser capaces de ofrecerle, desde nuestro
conocimiento profesional, lo que mejor puede responder a sus necesidades.

Los conocimientos sobre el prondstico de las enfermedades obtenidos en los Ultimos
anos han supuesto un gran avance cientifico para la humanizacién de la medicina
cuando son adecuadamente incorporados a la comunicacion con los pacientes y la
planificacién de cuidados.

La introduccidon de la mirada bioética en la atencién cotidiana implica aumentar la
personalizacién (no confundir con medicina de precision), la individualizaciéon de la
informacion y el prondstico (no me refiero a la medicina predictiva). Supone llevar a su
sentido maximo el que la actividad clinica diaria sea atender personas y no enfermedades.

5. ALGUNOS HECHOS de RELEVANCIA BIOETICA ocurridos en estos
anos, con influencia en el trabajo de los CEA, a algunos de los cuales
se dedican unas palabras después, quedan aqui enunciados:

« El Convenio de Bioética del Consejo de Europa (firmado en Oviedo en 1997, en
vigor en Espafia desde 2000).
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« 50 aniversario Declaracién de Derechos humanos (1998).
» Estudio sobre Los Fines de la Medicina del Hastings Center (1999).

+ Ley gallega reguladora del consentimiento informado de 2001y Ley basica de
Autonomia de 2002. En la misma jornada que dio origen a este texto JA Seoane
desarrollé una conferencia, cuyos contenidos se adjuntan a esta publicacion,
sobre los retos pendientes a los 20 afios de su promulgacién.

« La Ley 5/2015 de derechos y garantias de la dignidad de las personas enfermas terminales.
« EL Plan gallego de Cuidados Paliativos.

« El caso "Andrea™ permitio visibilizar ante la opinion publica y los profesionales
la existencia y funciones de los CEA.

+ La pandemia Covid-19:

» ;Bioética utilizada o bioética como servicio?.

« La utilizacion de la bioética para responder a la priorizacidn ante recursos escasos.
« El reto de la aceleracion en la instauracién de la Telemedicina.

+ La LORE: La deliberacidn llega a una ley organica: La ley de eutanasia con el
proceso deliberativo y la oportunidad de reflexionar sobre las relaciones clinicas.

Estudio sobre Los Fines de la Medicina del Hastings Center™.
La bioética como faro

Hago referencia al mismo con una imagen que me ha acompafado en este caminar
profesional por Galicia y que he utilizado para ilustrar alguna accién docente de
bioética. Los faros, ubicados en lugares que invitan a la contemplacién y reflexidn,
y cuyo dificultoso acceso también contribuye a no dejarte indiferente, son guia, luz
e incluso “salvacion” (salvacién también esta en la etimologia de la palabra “salud”).
Entiendo un poco la bioética como un faro en medio de este mundo de decisiones
sanitarias cada vez mas complejas en que no es dificil perderse.

Un elemento clave en el discernimiento cuando aparecen conflictos es volver a
detenerse y pensar en el sentido, los fines que tenia la accién que estd generando
el conflicto. En la medicina, entendido este término como asistencia sanitaria a las
personasy portantoen el contexto actualimposible comprenderlasinlaincorporacion
de otros profesionales sanitarios, también es aconsejable reflexionar sobre sus fines,
especialmente ante situaciones de “crisis”, de impacto, de conflicto.

Recomiendo el estudio que sobre los mismos dirigié y publicé el Hastings Center cuando
se iniciaba el siglo XXI. Incluye una llamada de atencién hacia la deriva solo curativa
que habia vivido la medicina del siglo XX y un recuerdo de la funcién de alivio, cuidado
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y acompafamiento al final de la vida. Pero tan importante como los fines es recordar,
para evitar conflictos por equivocarse de camino, lo que “no son fines de la medicina”.
Aqui aparecen algunos cuyo simple enunciado pone de manifiesto que varios de los
debates bioéticos no estan nada mas que generados por haber confundido los fines.

Fines de la medicina:

« La prevencion de enfermedades, y lesiones y la promocion y la conservacion
de la salud.

« El alivio del dolor y el sufrimiento causados por males.
» La atencidn y curacién de los enfermos y los cuidados a los incurables.
« Evitar la muerte prematura.
+ La busqueda de una muerte tranquila.
No son fines de la medicina:
» Prolongar la vida mas alla de lo éticamente aceptable.
» Medicalizar o hacer percibir como médicos los problemas de las personas.

« La utilizacion de los recursos sanitarios solo porque se dispone de ellos. La
falta de adecuacion en la incorporacion y uso de los recursos.

« El gasto sin limites en asistencia sanitaria en detrimento de otras necesidades
y prioridades sociales.

» Los objetivos perfectivos. No es su objetivo responder a suefios y deseos, en
lugar de a necesidades.

- Ley 5/2015 de derechos y garantias de la dignidad de las personas enfermas
terminales.

Me detengo en esta norma, ademads de por mi cercania en el conocimiento de su
desarrollo, por ser para mi un ejemplo de como la actividad bioética en Galicia estuvo
presente en su elaboracion a través del documento “Los cuidados al final de la vida”
que habia sido publicado en 2012 por la Comisién Galega de Bioética (CGB)""2.

- La deliberacion llega a la Ley de Eutanasia.

En 2021 la aprobacidn de la Ley organica de regulacion de la eutanasia (LORE) supone
un nuevo reto para la reflexion bioética y para la incorporacién de esta norma en
el marco global de una atencién adecuada al final de la vida. Hago mencion a ello,
ademas de por suponer también un reto para los CEA, porque la LORE introduce por
primera vez en una norma de este rango el concepto de proceso deliberativo®, eje
del trabajo bioético en estos afios que rememoramos.
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6. REUNIONES FORMATIVAS Y DE ORGANIZACION ENTRE LOS CEA

Menciono aqui algunas reuniones de las realizadas en estos afos, que destaco por su
valor en cuanto a apertura de ciclos o especial trascendencia de su contenido.

- L Jornada sobre Bioética, organizada en A Corufia el 14 de mayo de 1997 por la
Fundacién Paideia y la asociacién de Bioética Fundamental y Clinica. Se organiza una
mesa redonda sobre los comités de ética de la investigcion y otra sobre los CEA en
la que se invita a presentar a Juan Antonio Garrido, en nombre del GP del Complejo
hospitalario Arquitecto Marcide — Novoa Santos de Ferrol, la experiencia de puesta
en marcha de dicho GP.

- Primeras Jornadas Gallegas de Bioética. Promovidas por la Direccidn de Asistencia
Sanitaria del Sergas y organizadas por la FEGAS, el 8 y 9 de noviembre de 2001. En
ellas participan en una mesa redonda sobre la constitucién de los CEA en Galicia los
presidentes de los comités ya acreditados de A Coruiia, Ferrol, Vigo y Povisa.

- Reuniones autoconvocadas de los CEA de los hospitales de Galicia, iniciadas en
Santiago el 25 de junio de 2009, en las que tuvo un papel dinamizador Miguel Anxo

Garcia entonces presidente del CEA del Hospital Universitario de Santiago, y que se
repiten en 3 ocasiones mas durante el siguiente semestre. Se generan a raiz de la
ausencia de coordinacién de los CEA desde la consejeria y con el objetivo de (segun
consta en las actas de dichas reuniones):

« Potenciar los comités y crearlos donde no existian.

« Conocer lo que se estaba trabajando en cada hospital.

» Programar trabajos conjuntos e intercambio de documentacion.

« Progresar en funcion educadora y de sensibilizacion.

« Potenciar la formacién de los profesionales dentro de los propios CEA.

A raiz de estas reuniones se reactiva la composicion y actividad de la Comision
Gallega de Bioética (CGB) y se responde desde la administracién con la organizacién
de una reunidn sobre CEA en diciembre.

-1 Jornada Autondmica de Comités de Etica Asistencial, organizada por la Universidad
Internacional Menéndez Pelayo y la Consejeria de Sanidad el 2 de diciembre de 2009
en Santiago. En ella presentan la situacion de sus respectivos CEA o grupos de trabajo
todos los hospitales de Galicia, incluidos representantes de los hospitales comarcales.

Durante estos afios se organizanc de forma irregular y sin periodicidad definida,
acciones de reunion y coordinacién de los CEA, si adquiriendo una cierta periodicidad
aquellas mediadas por convocatorias formativas en colaboraciéon con la FEGAS,
posteriormente ACIS, organizadas por CGB y el Consejo de Bioética de Galicia (CBG)
principalmente con ocasién de la presentacién de documentos de recomendaciones
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elaborados desde estos 6rganos asesores. Los contenidos de estas jornadas, las
publicaciones asociadas a las mismas y los documentos de recomendaciones
elaborados durante estos afios (2010 hasta 2022) se encuentran accesibles en la
pagina dedicada a la bioética dentro de la web del Sergas (https://www.sergas.es/
Bioetica/Consello-de-Bioetica-de-Galicia-Documentacion-CBG-CGB?idioma=es),
gracias al trabajo de edicidn y de visualizacidn de la bioética desarrollado desde la
secretaria de CGB y CBG por Teresa Conde. Se encuentra también en dicha pagina
informacién basica sobre los CEA de las diferentes areas sanitarias.

7. APORTACION DE LOS CEA A LA BIOETICA COTIDIANA
Lineas tranversales o ejes principales de trabajo de los CEA.

Se resumen aqui las lineas en que casi todos los CEA, en mayor o menor medida, han trabajado
de forma continua o reiterada, con actualizaciones de sus reflexiones, a lo largo de estos 25 afios:

» Final de la vida.

» Confidencialidad.

« Atencién a la vulnerabilidad.

» Rechazo de tratamiento.

» Relaciones sanitarias, decisiones compartidas, planificacion compartida de la atencion.
« Formacion de profesionales incluidos residentes.

+ Consultas de casos.

Temas principales que han generado documentos de orientaciones o consideraciones
para ciudadanos, profesionales y administracién:

» De los testigos de Jehovah a la aceptacidn del rechazo de tratamiento.
« Planificacion anticipada de la atencidn e Instrucciones previa.

« Toma de decisiones en demencia avanzada.

» Adecuacién de tratamiento y limitacién del esfuerzo terapéutico (LET.
« Informacién y confidencialidad.

« Sedacién.

- Etica de la organizacién / institucién.

» Trasplantes.
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8. LA FORMACION EN BIOETICA

8.1 LA IMPORTANCIA DE LA FORMACION EN BIOETICA DE LOS PROFESIONALES
SANITARIOS DE GALICIA.

Una de las funciones y preocupaciones principales desde el principio de los GP, y
posteriormente de los comités ya acreditados, ha sido, ademds de la educacion en
bioética y derechos de los pacientes, la formacién de los profesionales que realizan
la atencidn cotidiana. Se ha hecho desde el convencimiento de la mejora en la calidad
asistencial que esto supone, y la necesidad de capacitacion de algunos de ellos para
incorporarse a los CEA, relevando a los primeros que los constituyeron.

Durante estos afos las lineas o fuentes de formacién en bioética se han ido
diversificando. Enumero aqui, sin constituir probablemente una lista completa,
algunas de dichas fuentes de formacidn que encontramos entre los profesionales
de la Comunidad Autdonoma, ademas de las nombradas al inicio del texto: Master
de Bioética de la Universidad Complutense de Madrid, Instituto Borja de Bioética,
Universidad Pontificia de Comillas, Universidad de Barcelona, Universidad del Pais
Vasco, Escuela Andaluza de Salud Publica, Fundacion Ciencias de la Salud, Centro
de Humanizacion de la Salud, Master de Bioética del Colegio Médico de A Corufiay
la Universidad de Santiago (dirigido por JR Amor), Experto en Bioética dirigido por
Dr. Gracia organizado por el Colegio de Médicos de Lugo, Universidad Jaime | de
Castellon, UCAM, acciones de formacion vinculadas a comisiones deontoldgicas de
otros Colegios Médicos como Ourense y A Corufia...

Ademas de ello, mas centrado en temas sobre conflictos éticos especificos, como por ejemplo
los trasplantes, o en formaciones de introduccion a la bioética con formato breve, la FEGAS,
y posteriormente ACIS, ademds de las unidades de formacion continuada de los centros
han contribuido a la formacién de profesionales. En muchas de estas acciones ya han ido
participando como docentes los miembros con formacién especifica pertenecientes a los CEA.

La reflexion realizada en la CGB, y posteriormente en el CBG, sobre el escaso nimero
de profesionales con formacion especifica en Galicia y la necesidad de relevo en las
vocalias de los CEA condujo a la busqueda de una formacion accesible, de calidad y
dirigida a la toma de decisiones en la practica clinica. EL compromiso e implicacién con
la formacion de Teresa Conde (ademas de con visibilizar la bioética en la organizacion
sanitaria y con la calidad de las publicaciones generadas por CGB y CBG), secretaria
de la CGB y posteriormente del CBG, junto al de JA Seoane, y la implicacion con la
bioética y los CEA de Galicia de Azucena Couceiro desde los inicios, condujeron a la
puesta en marcha en 2017-18 de la primera edicion del Plan Estratégico de Formacion
en Bioética Sanitaria, auspiciado por la Consejeria de Sanidad y ACIS. Dentro de este
plan se han llevado a cabo ya tres ediciones, capacitando a 15-20 profesionales del
sistema sanitario publico de Galicia en cada una de ellas. Asi mismo se incluyeron
en una edicion paralela coordinada por Mabel Marijuan, Universidad del Pais Vasco,
profesionales de gestion y servicios. Este plan estratégico ha tenido como valor
afiadido la incorporacion como docentes de profesionales de los CEA de Galicia.
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ElL CBG ademas ha impulsado acciones formativas a partir de los documentos
generados: confidencialidad, conflictos de interés, vulnerabilidad.

Aunque algunas ya han sido mencionadas en este texto, nombro aqui a personas que
han contribuido de forma esencial o sustancial a la formacidn inicial y a la formacion
continuada en bioética de los profesionales que han formado o forman parte de los
CEA de Galicia en estos 25 afios.

Como impulsores de la formacion que hizo posible los GP: Rosalia Mera, presidenta
de la Fundacién Paideia, Fernando Marquez, Diego Gracia y, en una etapa posterior,
Teresa Conde.

Como formadores, ademas del propio Diego Gracia, Pablo Simén, Azucena Couceiro,
Mabel Marijuan y Manuel de los Reyes y en una etapa posterior José Antonio Seoane
y José Ramdén Amor.

Es justo reconocer también la disponibilidad y el apoyo en las acciones formativas,
desde el principio, de la Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica, nacida entorno
a profesionales formados por el profesor Diego Gracia, presidida en esos primeros
afios por Manuel de los Reyes. Este apoyo se concretd en aportacion de docentes,
acreditacion de actividades y en facilitar que el Il Congreso Nacional de Bioética de
dicha asociacidn se celebrara en 1999 en A Coruia, con apoyo de la Fundacién Paideia
y responsabilidad en sus comités organizador y cientifico de profesionales que ya
trabajaban en los GP de Galicia.

8.2 EL VALOR DE LAS ACCIONES TRANVERSALES EN LA FORMACION EN BIOETICA.
EL CAMINO HACIA UNA BIOETICA COTIDIANA.

Ademas de la formacidn introductoria o basica en bioética se han ido desarrollando,
con mas heterogeneidad e irregularidad en su evolucion cronoldgica, acciones que
intentaban hacer presente la mirada bioética en el quehacer de los centros sanitarios.
Con ello me refiero a:

« Presencia de contenidos bioéticos en las sesiones generales y conferencias en
los hospitales.

« Conflictos bioéticos de la atencion llevados a sesiones clinicas de los Servicios
clinicos.

« Sesiones bibliograficas en los servicios.

« Temas de reflexidn bioética formando parte de cursos de formacién continuada
o innovacién técnico-cientifica, como por ejemplo, incluir la adecuacién
terapéutica de alimentacién artificial o las decisiones de sustitucién en un curso
sobre demencias, reflexion ética como tema dentro de un curso de introduccion
a las solicitudes de diagndstico genético, etc.
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» Vincular la reflexién sobre el principio de justicia a acciones de formacién en
gestion clinica o de prescripcion farmacéutica.

- Etica de la investigacidn en cursos sobre desarrollo de ensayos clinicos.
« Hablar de confidencialidad en las formaciones sobre historia clinica electronica.
» Cursos de urgencias y RCP.

» Formacién en cuidados paliativos, cronicidad, enfermedades degenerativas,
formacidn sociosanitaria.

+ Capitulos sobre abordaje de conflictos éticos en libros y manuales de
especialidades o dreas tematicas.

+ Reflexiones sobre acciones con especial implicacion ética en la practica
asistencial de distintos servicios o especialidades.

Intensificar este tipo de formacién transversal que pretende visibilizar que los valores
estdn presentes en todas las acciones o hechos, estd entre los caminos de mejora
que la bioética puede aportar.

8.3 LA IMPLICACION DE LOS CEAY LOS PROFESIONALES FORMADOS EN BIOETICA EN
EL APRENDIZAJE INICIAL DE LA BIOETICA POR LOS RESIDENTES.

La inquietud y formacion de algunos profesionales con responsabilidad en la docencia de
residentes, facilito la incorporacion del curso de “Introduccion a la bioética” dentro de la
programacion y financiacion del programa comun complementario (plan transversal de
formacion obligatorio para todos los residentes) disefiado por el Sergas y los presidentes
de las comisiones de docencia en afio 2000. En algunos hospitales se habia puesto en
marcha ya esta formacion introductoria facilitando que salieran algunas publicaciones
iniciales relacionadas con esos primeros pasos de formacion®™'., Muchos de los CEA o de
sus miembros han colaborado desde entonces con las correspondientes comisiones de
docencia asumiendo la responsabilidad docente de este curso.

En 2021, a peticidén de las comisiones de docencia y ACIS, desde el CBG y programado
por su vicepresidenta Ana Concheiro, se realiza una primera edicion centralizada
unificada para todos los residentes de primer afio, online (se produce en situacién
aun de crisis sanitaria Covid), del curso de Introduccién a la bioética. Se realiza aun
conociendo las limitaciones de la formacion no presencial en bioética con intencion
de su correccion en las siguientes ediciones, con la participacién de nuevo de los CEA
en la formacion practica.

Tuvimos la ocasidn de incorporar también una reflexién sobre ética y docencia a la
formacion de los tutores de residentes®™.
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9. LOS CEAY LA CALIDAD ASISTENCIAL

Recordamos que, en el decreto del afio 2000 de creacion y autorizacidon de los CEA,
aparece como su objetivo final mejorar la calidad de la asistencia (art. 2). En estos afos
ha sido escasa la evaluacion del impacto de la actividad de los CEA, de sus protocolos
y documentos de recomendaciones, y del impacto de sus acciones de formacion sobre
la actividad de los profesionales y la institucion. Si se ha recogido lo realizado en las
memorias anuales, pero de forma muy limitada cémo se ha realizado y sus efectos.

Ha sido una preocupacion de muchos CEA el limitado numero de casos consultados
anualmente, si bien es un hecho que se repite en la actividad de los CEA de otros
ambitos geograficos®.

La actividad de los CEA tiene varios elementos sobre los que generar impacto en
la calidad de la asistencia: mejorando la formacion cientifico-técnica vinculada al
principio de no maleficencia o buena practica clinica, mejorar las relaciones sanitarias
y la comunicacion hacia esa relacion deliberativa con respeto de los valores y mejorar
la eficiencia en la gestién de los recursos limitados a través del principio de justicia®™.

Es escasa la literatura que encontramos en estos afios que podria enmarcarse, al
menos indirectamente, en esta evaluacién del impacto de lo realizado™®),

Algunas de las actividades de los CEA han originado publicaciones que podrian
ubicarse en el dmbito de la mejora de la calidad asistencial™2?, incluso generando
en algun caso una publicacion orientadora para abordaje de casos similares o de un
ambito mdas amplio como los problemas al final de la vida®@".

Mencionar en este apartado, el valor de 14 afios ya de evolucidén de una revista nacida
del trabajo de un profesional vinculado a los CEA, y con cabecera centrada en un
tema que ha ido ganando peso como eje de la historia de la bioética como es la ética
de los cuidados (http://www.index-f.com/eticuidado/revista.php).

10. DEBILIDADES, AMENAZAS Y OPORTUNIDADES DE MEJORA

Dejo aqui algunos enunciados e interrogantes, que fueron mencionados en la
conferencia que origino este texto, para continuar el trabajo reflexivo posterior:

« sActividad voluntaria? La puesta en marcha de los GP se produjo gracias a una
dedicacidon y ocupacién de los profesionales fuera de su jornada habitual y de las
funciones profesionales asignadas, como en otras Comunidades®. Esto, que denomino
para entendernos dedicacién voluntaria, no desaparecio con el decreto de acreditaciéon
y ha persistido en el tiempo llevando a discutir de forma periddica en varias areas
sanitarias la conveniencia o no de realizar reuniones del CEA fuera de la jornada laboral
para permitir el acceso de la mayoria de los miembros y cumplir con sus funciones. Este
hecho ha sido una de las fuentes de desasosiego moral de los profesionales implicados.
Acercandome al método de la bioética en que nos movemos apoyo un curso intermedio
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entre la profesionalizacion y las limitaciones de la actividad a lo estrictamente laboral
y la aceptacion crénica de una ausencia de apoyo estructural y de reconocimiento de
tiempo por parte de la organizacion sanitaria.

« Falta de reconocimiento profesional e institucional de la dedicacién y actividad de los CEA.
Aunque vinculado al punto anterior, merece la pena contemplarlo de forma especifica.

+ Escaso conocimiento de los CEA por profesionales y ciudadania.
» Falta de representacion de algunas areas clinicas o especialidades en los CEA.

» Las limitaciones en la formacién de los profesionales. La dedicacién irregular de
recursos ha generado un déficit en el potencial de relevo de los profesionales que
constituyen los CEA.

» ;Es necesaria institucionalizar la figura del consultor de ética?“.

» Cultura de la calidad. ;Tienen que ser sometidos los CEA y su actividad a los criterios
y controles de calidad de otras comisiones u érganos asesores? De nuevo utilizando un
curso intermedio, creo que es muy mejorable la sistematizacién de la evaluacion de lo
que hacen los CEA, lo cual ademas colaboraria a su reconocimiento, pero realizando esta
evaluacion con adecuados instrumentos de medida que tengan en cuenta sus funciones,
su forma de realizar la actividad, su esencial interdisciplinaridad. De los tres componentes
posibles a evaluar, si esta recogido lo que hacen los CEA (memorias anuales) pero sabemos
menos de como lo hacen y, sobre todo, del impacto que tiene su actividad. Nos falta
evaluar, por ejemplo, el conocimiento e impacto de los documentos de recomendaciones,
asi como la revisién periddica de los mismos. Serd necesario incrementar la evaluacion
cualitativa frente a la cuantitativa. No podemos separar este déficit de evaluacion, por
haberlo vivido directamente, del primer punto que mencionabamos (la ausencia en
la organizacién sanitaria de tiempo explicito contemplado para realizar este trabajo).
También es necesario introducir entre los objetivos de calidad de la organizacion los
relacionados con evaluacién del compromiso ético y los CEA deberian contribuir a
definirlos y colaborar en su cumplimiento.

« Desasosiego moral. Los estudios y reflexiones hechas en los ultimos afios sobre la
repercusion del desasosiego moral sobre los profesionales, tema que es abordado
de forma especifica en un taller dentro de esta jornada, deben ayudar a prevenir y
disminuir el impacto que este hecho ha tenido en el abandono de la actividad en los
CEA por parte de algunos profesionales.

» iPocas consultas de casos? Comentada ya la similitud con la actividad de CEA de
otras Comunidades Auténomas®.



Zi

33 | SEMBRANDO BIOETICA MAS ALLA DE LA PANDEMIA

11. FORTALEZAS

« Lo aprendido. La trayectoria de 25 afios que hoy estamos describiendo supone un
bagaje innegable de aprendizajes y experiencia que es necesario aprovechar. Este
relato reflexivo pretende contribuir a ello.

+ La perseverancia en las lineas principales y transversales de trabajo en este tiempo,
descritas en apartados anteriores es también una fortaleza.

« Los CEA de areas sanitarias nos acercan a la BE cotidiana. En 2007, al haber sido
elegida el area sanitaria de Ferrol como area piloto para instauraciéon de la gestion
integrada, se constituye el CEA, hasta entonces hospitalario, en CEA de drea sanitaria.
El cambio en la estructura organizativa del Sergas en 2010, integrando direcciones de
atencion primaria y especializada, facilita también la conversion en CEA de area en el
resto de la Comunidad Auténoma (https://www.sergas.es/Bioetica/Comites-de-Etica-
Asistencial). La presencia de profesionales de atencidn primaria en los CEA habia sido
hasta entonces sélo excepcional. La incorporacion sistematizada a partir de entonces
se constituye, no solo en signo de la importancia de la continuidad asistencial y
reconocimiento del papel esencial de este nivel asistencial en la atencion, sino en
oportunidad de acercar la ayuda de la mirada bioética a la atencidén cotidiana. Se
facilita asi la ruptura con la creencia, aun arraigada entre ciudadania y profesionales,
de la bioética como disciplina aislada y dirigida a “grandes” e infrecuentes conflictos
morales. La bioética debe estar en “las pequefias cosas”(?2,

« Algunas realidades, que también he tratado que quedaran descritas en este texto,
han cambiado gracias, directa o indirectamente, a los CEA o a la mirada bioética de
sus miembros o de los profesionales formados en su entorno.

« La perseverancia como virtud. Creo que la historia de los CEA en Galicia estd muy
vinculada con la perseveranciay el convencimiento, por encima de la base de minimos
que en un momento concreto estuvo conformada por la necesidad de la organizacion
sanitaria de disponer de estos drganos asesores para cumplir criterios de calidad. La
perseverancia en una labor, en una dedicacion o actividad, se ve muy facilitada si los
que la llevan a cabo tiene claro el “sentido” de lo que se pretende hacer, de lo que
se hace. Percibir el sentido, el objetivo final, es esencial para superar dificultades
y obstaculos, mas dificiles de salvar desde un simple compromiso contractual o
institucional de minimos.
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EPILOGO

La bioética cotidiana y la mejora de las seiiales del faro para hacer frente a nuevas
tempestades.

En un escenario utdpico solo se me ocurre una forma positiva de que la bioética clinica sea
invisible, no como ignorada sino como incorporada. Seria su integracion, indistinguible
del quehacer clinico, al haber asumido todos los intervinientes la imposibilidad de tomar
decisiones clinicas sin incorporar los valores de los implicados y considerar los conflictos
éticos como inherentes a la toma de decisiones clinicas humanizadas, personalizadas.
Como escribe el profesor Gracia, y asi vinculo este final a como comenzabamos esta
historia, la deliberacidn clinica y ética constituyen el ndcleo de la actividad clinica®.

Si no, la bioética, con esta o con otra denominacién, no desaparecera porque la
atencion sanitaria seguira implicando relaciones entre personas que tienen y tendran
valores, aunque puedan no ser superponibles a los actuales. Quedan por delante retos
importantes como la mejora de nuevos procesos de consentimiento informado en la
bioética cotidiana®, el desarrollo de la autonomia relacional en el contexto de la
enfermedad crénica avanzada®, la integracién del concepto de autonomia funcional, al
que hacia mencién JA Seoane en su conferencia, o la integracion de la nueva legislacion
de ayuda para morir como excepcional en un marco previo mejorable constituido
mayoritariamente por el resto de escenarios al final de la vida. Junto a ello tendrd que ser
prioritaria la reflexién sobre la aplicacion del principio de justicia en un entorno sanitario
con recursos mas limitados y desigualdades sociales crecientes.

Ademas de continuar la mayoria de las lineas que se han mantenido en estos afios, con
especial referencia a la planificacion compartida de la atencion.
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Como argumenta Pablo Simén en su valoracion sobre la bioética en Espaiia®, los CEA y el
compromiso de los profesionales vinculados a ellos constituyen la principal “aldea gala” de
resistencia de la bioética, también en Galicia. Sin embargo, hay que reconocer también el
esfuerzo realizado por las comisiones deontoldgicas de los Colegios Médicos de Galicia para
incorporar la bioética y a profesionales con formacién bioética a su trabajo.

Como decia, la perseverancia en una dedicacidn o actividad tiene mucho que ver con que
los que la llevan a cabo tengan claro el “sentido” de lo que se pretende hacer, de lo que se
hace. Percibir el sentido, el objetivo final, es esencial para superar dificultades. Este texto
pretende ayudar a reflexionar sobre el sentido de la bioética sanitariay, mas especificamente,
de los CEA, en nuestra organizacion, de forma que el sentido acordado e incorporado por
los implicados permita sequir trabajando adecuadamente orientados, también ante las
dificultades y crisis, manteniendo las sefiales de orientacion como faro ante la tempestad®.

En definitiva, la bioética es una disciplina que facilita que los profesionales podamos
ayudar a las personas, acompaiandolas en medio de la creciente complejidad de las
decisiones sanitarias y del aumento de las desigualdades, dentro de una sociedad
que nos pide seguir potenciando la autonomia de las personas, el autocontrol de su
biografia, en las decisiones de salud.

ANEXO

En el debate que siguid a la conferencia que dio origen a este texto se produjeron algunas
intervenciones, relacionadas con la historia de los CEA, que considero significativas para
complementar esta publicacion:

» Mercedes Doval, primera presidenta del CEA de Ferrol, expresd que, sin tener
percepcién de que previamente hacia las cosas mal, al descubrir la bioética percibid
que al escuchar y tener en cuenta las opiniones de otros las cosas mejoraban.

« Isaac Arias, primer presidente del CEA de Vigo, record? la satisfaccion sentida cuando
empezaron a percibir que comparieros que les consultaban salian reconfortados.

« Luis Arenas, que presidié el CEA de Vigo en una etapa reciente, estaba de acuerdo
en que habian conseguido llegar a muchos comparfieros pero que no habiamos
llegado con la bioética a la ciudadania. Carmen Solloso, actual presidenta del CEA
del drea sanitaria de Ferrol y que vivié también el inicio de esta historia de 25 afios,
estaba de acuerdo en que no hemos sido capaces de hacer llegar el sentido de los
CEA a la ciudadania.

+J.A.Seoane menciond el valor como bioética narrativa del relato que habia escuchado,
con integracion de lo racional y lo emocional, asi como la evidencia mostrada a través
de la historia narrada de que se ha tratado de una tarea colectiva, compartida. Termino
agradeciendo especialmente esta intervencion porque resume gran parte de lo que la

conferencia y este texto pretenden comunicar.



FUENTES de DATOS

+ Actas de reuniones procedentes de las personas
formadas inicialmente en el Experto en Bioética
Sanitaria de la Fundacion Paideia y Universidad
Complutense de Madrid, celebradas durante 1996-
97 para acordar la forma de promover los GP en los
distintos hospitales().

« Actas de reuniones de CEA autoconvocadas en
2009 para coordinar el trabajo de dichos comités

).

« Programas y contenidos de Jornadas con participacion
como ponentes de representantes de GP o CEA. Las & S
primeras organizadas por la Fundacion Paideia en 1997 !
y 1998 y posteriormente por la Comision Gallega de
Bioética en colaboracion con la FEGAS y el Consejo de
Bioética de Galicia en colaboracion con ACIS.

« Documentacion del curso de “Bioética y Comités de
ética asistencial’, con direccion docente de Azucena
Couceiro, celebrado en el Hospital Novoa Santos de
Ferrol en 1998-99.

« Noticias de prensa.

« Entrevistas con obtencién de testimonios de testigos y protagonistas, compafieros en esos
primeros afos de trabajo.

» Actas y memorias de algunos grupos promotores(®).

» Publicaciones de los primeros congresos de la Asociacién de Bioética Fundamental y Clinica,
con especial referencia al lll, celebrado en A Coruiia en 1999.

« Revistas cientificas, especialmente: Revista de Calidad asistencial, Galicia clinica, Etica de los
Cuidados, Medicina Paliativa.

« Memorias de comités de Etica Asistencial.

(*) Esta documentacion no consta en registros publicos u oficiales ya que esa primera fase de formacion y
promocién de los CEA, al igual que en otras comunidades auténomas, estd en gran parte mediada por esfuerzoy
tiempo de profesionales fuera del espacio y tiempo oficial de trabajo en el sistema publico de salud.
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PRINCIPALES SIGLAS

Que aparecen definidas en su primera aparicion en el texto, y que se repiten a lo largo del texto:
- GP: grupos promotores (de los comités de Etica Asistencial).
- CEA: Comités de Etica Asistencial.
- CGB: Comision Gallega de Bioética.

- CBG: Consello de Bioética de Galicia: sustituye a la CGB a partir de 2014.
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3. Las relaciones sanitarias
a los 20 anos de la
promulgacion de la Ley
Basica de Autonomia del
Paciente y la Ley Gallega
de Consentimiento
Informado e Historia
Clinica: cuales son los
retos pendientes?

Autor: José-Antonio Seoane, Universidad de A Corufia.

A Teresa Conde Cid, por su aportacion a la bioética gallega.

El objetivo de estas paginas es conmemorar los 20 afios de la promulgacién de la Ley
basica de autonomia del paciente (LBAP)" y la Ley gallega de consentimiento informado
e historia clinica (LGCIHC)2 y reflexionar dos décadas después de su aprobacién sobre las
relaciones sanitarias y retos pendientes. Mi analisis adoptara la perspectiva de los tres
actores principales de la relacién clinica ( los profesionales sanitarios, los pacientes y
usuarios y las instituciones) y los respectivos principios bioéticos que suelen asociarse a
ellos (beneficencia, autonomia y justicia)®. Estructuraré este andlisis en tres momentos: 1)
el punto de partida: 2001-2002; 2) la trayectoria hasta el presente: 2002-2022; y 3) el punto
de llegada o, propiamente, el futuro: desde 2022 en adelante, para terminar con una 4)
conclusion o, propiamente, recapitulacion de los retos clinicos y civicos.

1.2001/2002

El punto de partida es doble: el afio 2001, cuando se aprobé la mencionada LGCIHC en
la Comunidad Auténoma de Galicia, y el afio 2002, fecha de aprobacidn de la LBAP a
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nivel estatal. En estos momentos, tras el primer paso dado en Cataluia en diciembre
de 2000“, las comunidades auténomas se anticiparon al Estado en la busqueda de
reformar juridicamente las relaciones asistenciales e de cuidado de la salud.

1.1 Las primeras respuestas legislativas.

Ambas leyes representaron un decidido avance al precisar el alcance de la autonomia
y de los derechos del paciente, pero también presentaron retos interpretativos para
comprender y definir de forma harmoniosa la relacién clinica resultante de ellas.
Sin embargo, no fueron las pioneras, pues la Ley General de Sanidad (LGS, 1986)®
fue la primera que realmente reguld el derecho del consentimiento firmado (art.
10 LGS). La LGS reconocié el derecho de los pacientes a recibir informacién y tomar
decisiones de forma auténoma, aunque sujeto a una serie de restricciones, entre
ellas las referidas al rechazo o negativa a recibir tratamientos, exigiendo la solicitud
simultanea del alta voluntaria e introduciendo circunstancias excepcionales (art.
10.6, 10.9 y 11.4 LGS). Afios mas tarde, la LBAP fue mas rotunda y clara al afirmar la
autonomia decisoria para renunciar a los tratamientos (art. 2.4 LBAP) o para revocar
el consentimiento previamente otorgado (art.8.5 LBAP). Con todo, para alcanzar esta
interpretacién actualizada faltaba un valor decisivo para entender la relacidn clinica:
la confianza. No se trata Unicamente de una cuestién de autonomia o responsabilidad
de los pacientes y los profesionales asistenciales, sino de configurar una relacién
fiduciaria, que es una caracteristica inherente a la relacién clinica genuina.

Este modo de comprensiéon de la
LBAP (y de la LGCIHC) ConCibe l'a Anexo l. Ley 41/2002, de 14 de noviembre (estructura)

relacién clinica como un didlogo entre INFORMACION DOCUMENTACION
el profesional y el paciente, y tal SN A e
continuidad entre estos dos actores L Profesional(es) sanitario(s) J

de la relacién explica otra perspectiva R rononiia
interpretativa complementaria. La 17 paciente o usuario _l
LBAP pareCl’a vincular la intimidad CONSENTIMIENTO INFORMADO INTIMIDAD

INSTRUCIONES PREVIAS

a la documentacién y la autonomia
a la informacion y a la decisién. Sin
embargo, la intimidad es también

Anexo Il. Ley 41/2002, do 14 de noviembre
(propuesta de interpretacion)

importante para tomar decisiones: ex ante ex post
oder decir en — poder conocer y controlar el

l_a informacién debe presentarse en condiciones adecuadas uso de la informacién
un contexto apropiado y el paciente ] T ]‘
necesita privacidad para reflexionar, RESPONSABILIDAD
compartir y adoptar su decision. CONFIANZA

. .. iente o usuario
Por tanto, la intimidad pertenece I pacieme 1
tanto a |_a informacién como a la Autodeterminacion necesaria Autodeterminacion informativa
d9cumentauon. Ademas,. hace falta CONSENTIMIENTO DERECHO 4 LA PROTECCION
anadirun derecho reconocido en estos (INSTRUCIONES PREVIAS)
afios por el Tribunal Constitucional: INTIMIDAD

el derecho a la proteccion de datos
personales (sentencias del Tribunal Tabla1. Propuesta de interpretacion de la LBAP’
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Constitucional (STC) 290/2000 y STC 292/2000, ambas del 30 de noviembre); esto es,
comparece la autonomia informativa, ausente en la LBAO y en la LGCIHC. Por lo tanto,
la autonomia del paciente abarcaba no sélo la autonomia decisoria, sino también
la autonomia informativa o capacidad de controlar su propia informacion, y esta
conjuncién aconsejaba abandonar la perspectiva dominical, basada en al propiedad,
y sustituirla por la perspectiva de los derechos en la regulacion de la historia clinica,
transicion expresada en la LGCHIC®.

1.2 Los modelos de relacion clinica.

Estas dos leyes y otras semejantes ejemplifican los cambios en las relaciones
clinicas. La relacién clinica antigua se basa en la beneficencia- acompafiada en la
divisidon bioética ya aceptada del principio de no maleficencia-® entendida de forma
paternalista, esto es, desde el punto de vista del médico y sin tomar en consideracién
la voluntad del paciente o usuario — enfermos a tales efectos-. La modernidad
cambi¢ la situacion con la incorporacion de dos valores y principios: la autonomia, o
capacidad individual de la persona de decidir por si misma, y la justicia, a partir del
reconocimiento de pluralidad de nuestras sociedades y de la necesidad de definir
unos minimos compartidos para convivir de forma razonable y pacifica. No es éste
un valor nuevo, pues existia en la época de Hipdcrates y desde entonces seguimos
las ensefianzas de la Etica a Nicémaco aristotélica, pero la concepcién de la justicia
en la relacion clinica moderna es distinta, ya que la diversidad social es tanto un
hecho como un valor que enriquece y, al tiempo, exige una deliberacion comuin para
determinar esos minimos comunes.

Los cambios en las relaciones clinicas, politicas y humanas son causa también de estas
dos leyes. Se puede hablar, de diferentes modelos de relacion clinica. Por ejemplo,
paternalista, autonomista, deliberativo e interpretativo, siendo estos ultimos lo
modelos intermedios que mejor

acogen y I’epresentan la nueva PATERNALISTA AUTONOMISTA | IUSFUNDAMENTAL
relacion®. O de una evolucion | Gegpspidiceel | Beconidicunt | deciionntersuiecti
hiStérica Organizada en Cuatro Heteronomia (paciente) Autonomia (paciente) Heteronomia y autonomia
edades: paternalismo, autonomia, [, - dependionte Profesional sanicari nterdependencia
burocracia y toma de decisiones ’
compa I’tld a S(,]o) Y S| com b| namos Relacion clinica vertical Relacion clinica vertical Relacion clinica horizontal

p . ’ e e Desigualdad Desigualdad Igualdad
la perspectiva bioética con la

. . . Paciente pasico; Paciente/usuario activo; Paciente/usuario y profesional

p ers p eCtlva J uri d ICa P d e d oS profesional sanitario activo | profesional sanitario pasivo | sanitario activos y pasivos
modelos extremos rechazables: | Monclogo Monslogo Dislogo

el paternalismo, en el que una
beneficencia desconocedora de la
autonomia rige la relacion clinica,
y el autonomismo, reaccién
pendular frente al paternalismo
donde las decisiones auténomas
del paciente se convierten en
el Unico criterio de decision vy

Privilegios o deberes

Derechos?

Derechos

Beneficiencia
No maleficiencia

Autonomia

No maleficiencia
Beneficiencia
Autonomia
Justiza

Razoén para la accion
excluyente

Razdn para la accién
excluyente

Razén para la accién
compensatoria

Irrelevancia de la
confianza

Olvidamiento de la
confianza

Rehabilitacion de la
confianza

Tabla 2.

Modelos de relacion clinica®
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actuacion. Y entre ambos brota un modelo intermedio que busca equilibrar todos
los valores en juego: un modelo jusfundamental, esto es, basado en los derechos
fundamentales.

1.3. El modelo iusfundamental.

El modelo iusfundamental de relacién clinica resulta apropiado para examinar
las consecuencias de las dos leyes y su evolucion posterior por diversas razones.
En primer lugar, por una razon histdrica: la organizacion de la sociedad y de los
sistemas juridicos y politicos, con la consiguiente influencia en la relacién clinica,
transformandose radicalmente tras la Segunda Guerra Mundial a causa de dos
factores: la constitucionalizacion, que significa que la ley deja de ser la cumbre de
los sistemas juridicos nacionales en favor de la Constitucion®; y la superacién del
marco del Estado, en la medida que los ordenamientos juridicos estatales dejan
de ser los unicos existentes y aplicables, al ser acompafiados por ordenamientos
supraestatales (p. e. Union Europea) e infraestatales (p. e. Comunidad Auténoma
de Galicia). Ambos factores comparten un elemento comun: la presencia de los
derechos como expresion y garantia de los principales valores comunes, reflejadas
en las Constituciones espafiola y europea y en las convenciones y declaraciones
internacionales, asi como en el posterior desarrollo legislativo.

En segundo lugar y en una estrecha relacion con lo anterior, porque las caracteristicas
de los derechos los convierten en la categoria normativa mas adecuada para regular
las relaciones clinicas desde la perspectiva juridica. Son universales, tanto desde
el punto de vista de los sujetos - alcanzan a todos las personas — como desde el
punto de vista del contenido - se refieren a valores que todos compartimos -. Tiene
validez moral, en la medida en que la Etica antecede y expresa los bienes, valores
y capacidades mas apreciados y proporciona una fundamentacién a los derechos.
Son fundamentales, exigibles y prioritarios: aparecen en las principales normas;
constituyen deberes de justicia y , como tales, cualquier ciudadano puede exigir su
cumplimiento; y prevalecen frente a otro tipo de exigencias, actuando como limites
y como orientacion del ejercicio del poder. Y se despliegan en una doble dimension:
subjetiva o individual, en cuanto a los derechos subjetivos o facultades que garanticen
ambitos de libertad; y objetiva o institucional, en cuanto elementos estructurales
del orden juridico y fundamento de la comunidad politica™.

Finalmente, en tercer lugar, porque permite analizar la relacion clinica desde una
perspectiva civica, y no sélo profesional o clinica, al tratarse de un modelo que
proviene del dmbito de la Filosofia practica; por lo tanto, no exclusivamente juridico,
sino también ético y politico. EL modelo iusfundamental considera que las razones
éticas o morales son las ultimas razones para la accién y concibe el Derecho como
el sistema normativo que pretende primacia y autoridad en la regulacion de las
relaciones sociales. De ahi la importancia de la LBAP y la LGCIHC, que definen desde
el punto de vista técnico-juridico el significado y el alcance de los derechos de los
pacientes, los deberes de los profesionales y las garantias institucionales en el seno
de la relacion clinica.
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2.2002-2022

La segunda etapa completa o panorama histdrico de la evolucidn juridica-sanitaria
de la relacion clinica, y no unicamente en las dos décadas transcurridas desde la
aparicion de la LGCIHC y la LBAP, ya que se remonta al surgimiento de la autonomia
y de los derechos de los pacientes. Esta evolucidn se articula en cuatro etapas que
presentan una estructura andloga: un momento constitucional o constituyente
que sirve de referencia o fundamento; un desarrollo legislativo; y una respuesta
jurisprudencial, preferentemente de los Tribunales Constitucionales.

2.1 Perspectiva historica.

En la primera etapa (introduccion, reconocimiento y garantia) parte de la Constitucion
espafiola(CE,1978), que cambiaelmodocivico, politico, éticoyjuridicoderelacionarnos.
Apartirdeella, surge el primer desarrollo legislativo de laautonomiay de los derechos
de los pacientes, en el que hace falta destacar el catdlogo de los derechos del art.
10 LGS, y una sentencia del Tribunal Constitucional (STC 120/1990, del 27 de junio)
que define el significado juridico de autonomia decisoria, en particular el relativo al
rechazo de tratamientos, cuya sede constitucional es el derecho fundamental a la
integridad fisica y moral (art. 15 CE).

En la segunda etapa se consolida y se desarrolla la autonomia y los derechos a partir del
Convenio relativo a los Derechos Humanos y a la Biomedicina o Convenio de Oviedo (CDHB,
1997), que representa una suerte de constitucidon bioética. Las respuestas legislativas
singulares de esta segunda etapa son laLBAPYy las leyes semejantes aprobadas en el ambito
autonomico, como la LGCIHC. A nivel estatal merecen ser destacadas otras disposiciones
que se ocupan de la dimension institucional y que regulan desde la perspectiva profesional,
entre ellas la Ley de Cohesién y Calidad del Sistema Nacional de Salud (LCCSNS, 2003) ,
la Ley de ordenacidn de las profesiones sanitarias (LOPS, 2003)™ y el Estatuto Marco del
personal estatutario de los servicios de salud (EM, 2003)(®, La jurisprudencia constitucional
ofrece también una relevante aportacion en la STC 154/2002, del 18 de julio, que analiza
el alcance y la capacidad de decision de los menores de edad y de sus padres — decisiones
de representacion -, asi como la relacion de la autonomia con los derechos a la integridad
fisica y moral (art. 15 CE) y a la libertad ideoldgica y religiosa (art.16 CE).

La tercera etapa profundiza y define los logros anteriores desde dos pilares
constituyentes. Por un lado, la Carta de los Derechos Fundamentales de la Unidn
Europea (CDFUE, 2000)™), que reconoce, entre otros, el consentimiento informado
como manifestacion del derecho a la integridad de la persona (art. 3 CDFUE), el
derecho al respeto de la vida privada y familiar (art. 7 CDFUE) y el derecho a la
proteccidon de datos de cardcter personal (art. 8 CDFUE). Por otro lado, la Convencidn
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD,2006)"), cuyo enorme
impacto como primer tratado de derechos humanos del siglo XXI se llega a notar en
la actualidad y concentra parte de los retos del futuro. El desarrollo legislativo en
esta etapa se ocupa de dos distintos principios y dimensiones de la autonomia. En
el ambito estatal merecen especial atencion las reformas legislativas que afectan
al principio de justicia (Real Decreto-lei 16/2012, del 20 de abril, de medidas urgentes
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para garantizar la sostenibilidad
del Sistema Nacional de Salud y
mejorar la calidad y seguridad de
sus prestaciones)™ vy la atencion
reforzada a la autonomia funcional
0 ejecutiva: Ley de promocién
de la autonomia personal y de
la atencion a las personas en
situacion de dependencia (2006)?
y Ley general de derechos de las
personas con discapacidad (2013)
@ vy a la autonomia informativa:
Reglamento General de Proteccion
de Datos (2016)® y la actual Ley
organica de proteccion de datos y
garantia de los derechos digitales
(2018)®, vinculadas ambas a la
autonomia decisoria. En el ambito

1 etapa: introduccion, reconociemento y garantia
1978. Constitucion espafiola.
1986. Ley general de sanidad (Ley 14/1986, del 25 de abril).
1990. STC 120/1990, del 27 de junio.

2° etapa: consolidacién y desenvolvemiento
1997/2000. Convenio relativo a los derechos humanos y la Biomedicina.
2002. Ley basica de autonomia del paciente (Ley 41/2002, del 14 de noviembre).
2003. Ley de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud (Ley 16/2003, del 28 de mayo).
2003. Ley de ordenacion de las profesiones sanitarias (Ley 44/2003, del 21 de noviembre).
2003. Estatuto Marco del personal estatutario de los servicios de salud (Ley 55/2003, do 16 de
diciembre).
2002. STC 154/2022, del 18 de julio.
2000. CC.AA. Lexislacion sobre autonomia y derechos de los pacientes 2001-2005. Galicia: Ley
3/2001, del 28 de mayo, reguladora del consentimento informado y de la historia clinica de los pacientes.

32 etapa: profundizacion y definicion
2000. Carta de derechos fundamentaless de la Unién Europea.
2006/2008. Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad.
2006. Real decreto 1030/2006, del 15 de setiembre: cartera de servicios comunes del SNS y
procedimiento de actualizacion.
2006. Ley de promocidn de la autonomia personal y de atencidn a las personas en situacion de
dependencia (Ley 39/2006, del 14 de diciembre).
2013. Ley general de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social
2016. Regulamiento general de proteccién de datos.
2018. Ley de proteccion de datos de caracter personal y garantia de los derechos digitales (Ley
organica 3/2018, del 5 de diciembre).
2018. Real decreto-ley 7/2018, del 27 de julio, sobre el acceso universal al Sistema Nacional de Salud
2011. STC 37/2011, del 28 de marzo.
2010-2020. CC.AA.: lexislacion sobre la dignidad al final de la vida.
2015. Galicia. Lei 5/2015, del 26 de junio, de derechos y garantias de la dignidad de las personas
enfermas terminales.

4 etapa: ampliacion
2021. Ley 8/2021, del 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y procesual para el apoyo
de las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica.
2021. Ley orgénica 372021, del 24 de marzo, reguladora de la eutanasia.
2021. Cédigo penal: modificacion del articulo 143.4 CP y adicion el articulo 143.5 CP.

CC.AA.: Comunidades Auténomas. STC: Sentencia del Tribunal Constitucional.

autonomico sobresalen las leyes
sobre la dignidad en el proceso final
de la vida, a partir de la Ley andaluza
(2010)*9, seguida después por
otras como la Ley gallega (2015)®.
Finalmente, en el ambito jurisprudencial tiende a destacarse la influencia de las decisiones
del Tribunal Europeo de Derechos Humanos y, en particular, la STC 37/2011, del 28 de
marzo, que analiza en sede constitucional el deber de informacidn de los profesionales y
su relacion con el consentimiento informado, con unos parrafos esclarecedores sobre lo
que constituye una buena praxis®.

Tabla 3. Evolucién juridica de la autonomia y de los
derechos de los pacientes

La cuarta y ultima etapa comienza en el 2021 para ampliar el radio de accion de la
autonomia del paciente e modular sus escenarios con dos leyes de ambito estatal.
Aparece en primer lugar la Ley de regulacion de la eutanasia®”’, que redefine las
posibilidades de decisiéon de los pacientes en el final de la vida de dos formas:
despenaliza la ayuda a morir a través de la modificacion del Cédigo penal y regula
los requisitos y condiciones para el ejercicio del derecho a solicitar y recibir dicha
prestacion, en la modalidad de administracién directa — eutanasia — o de prescripcion
o suministracion - suicidio medicamente asistido -. En segundo lugar, la Ley 8/2021,
del 2 de junio, por la que se reforma la legislacion civil y procesual para el apoyo de
las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica®), modifica
uno de los escenarios tradicionales de la toma de decisiones, las decisiones de
representacion, al reducir su ambito — en general, personas mayores de edad -y
sustituirlas en la mayor parte de casos por la toma de decisidn con apoyos.

Perspectiva sistematica.

Al significado y las consecuencias de esta evolucién divergen segun la perspectiva



Zi

45 | SEMBRANDO BIOETICA MAS ALLA DE LA PANDEMIA

que se adopte y del valor afectado. Por tando, analizaremos diferenciando los tres
actores y sus respectivos valores o principios, si bien una perspectiva integral de la
relacion clinica muestra la frecuente influencia y vinculacién entre ellos.

La perspectiva profesional.

La evolucion del significado de la beneficencia en la labor de los profesionales tienen un doble
punto de partida. En primer lugar, Los fines de la medicina??, el documento que redefine y
actualiza los fines de la profesién médica y , en general, de las profesiones asistenciales. Ya
que no se trata solo de curar, sino también de cuidar, obligaciones o fines que se detallan asi:
la prevencion de enfermedades y lesiones, y junto a ella la promocion y el mantenimiento de
la salud; el alivio del dolor y el sufrimiento; la asistencia y curacion de enfermedades y mas el
cuidado de lo que no se puede curar; y finalmente, evitar una muerte prematuray velar por una
muerte en paz. En segundo lugar, la definicién de salud, que no puede ser el estado completo
de bienestar fisico, psiquico y moral que prometia la Constitucion de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS, 1946)%% | sino la presencia de capacidades para perseguir los objetivos
vitales e interactuar en el contexto social para tener una vida satisfactoria en el contexto de
la comunidad, como afirma la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) de la OMS
(2001)®". Sin embargo, gozar de salud no exige unicamente capacidades individuales, pues
estamos condicionados por el contexto social. Por tanto, es decisivo prestar atencion a los
determinantes sociales de la salud®? , otra linea de trabajo de la OMS de singular importancia
para afrontar los retos del futuro: para cuidar la salud no basta la intervencién sanitaria, ni
siquiera combinada con el cuidado sociosanitario, sino que necesita el acompafiamiento de
otro tipo de politicas mas alla del mundo sanitario y sociosanitario.

Una vez conocida la finalidad de las profesiones asistenciales es necesario reflexionar sobre el
modo de satisfacerla. La lexartis es la expresion que emplea el Derecho para referirse ala buena
practica clinica. Este criterio juridico de correccion profesional experimentd una transcendental
transformacion en las ultimas décadas, combinando y actualizando la tradicional dimension
de correccion técnica con la que cabe denominar dimensidn ética: la exigencia de los deberes
de informacién, obtencion del consentimiento informado y respeto de la confidencialidad, y
mas el deber de usar racionalmente los recursos o las referencias a la limitacion o adecuacion
del esfuerzo terapéutico. Esta formulacién juridica de buena practica clinica, ejemplificada
legislativamente en el articulo 2.6 LBAP®? , insiste en que la mejor garantia y proteccion de los
profesionales es el comportamiento correcto en el respeto de los derechos de los pacientes y
el cumplimiento de los deberes profesionales, como subrayaba la STC 37/2011, del 28 de marzo.

La perspectiva del paciente o usuario.

Autonomia significa ser capaz de gestionar nuestra vida y hacerlo de forma libre y
responsable. Sin embargo, recuérdese que la autonomia es una aptitud formal, que
no compromete al contenido de la decisidn, de forma que decisiéon auténoma no
equivale a decisidon correcta, sino a mi decisidén, aunque sea errénea o disparatada.
El valor o principio de autonomia expresa que la decision me corresponde, no que
la decisidn que yo tomo sea correcta. Ademads, como seres interdependientes que
necesitan a los demas, en la relacién clinica cobra sentido la mencionada confianza,
que nos permite comprender la autonomia de una forma mdas humilde y relaista
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como autonomia relacional. Aunque en algunos escenarios nuestra autonomia
empequefece, el paciente continua siendo la ultima instancia de decisidn y accién en
su condicion de “razonador practico independiente”®4 .

Por otro lado, mas que de autonomia se debe hablar de “autonomias”, porque la autonomia
no se limita a guiar la toma de decisiones. Asi, se pueden distinguir tres autonomias del
paciente: autonomia decisoria, autonomia informativa y autonomia funcional®.

La autonomia decisoria se refiere a la libertar de eleccion y consiste en la capacidad
para deliberar y decidirse por un curso de accion, estableciendo las propias razones
para actuar a partir de un abanico de oportunidades o opciones valiosas entre las que
poder elegir. Se distingue tradicionalmente tres escenarios para la toma de decisiones.
1) La decision de un paciente mientras es capaz para una intervencién en el momento
presente: consentimiento informado (art. 4 LGCIHC; arts. 2 y 8 LBAP), que es el escenario
principal, presente desde los inicios del reconocimiento de la autonomia y de los derechos
de los pacientes. 2) La decision adoptada durante la capacidad para que se aplique en una
situacion futura de incapacidad, que representd unas de las principales novedades de la
LGCIHCy de la LBAP, bajo lainfluencia del CDHB (art. 9: deseos expresados anteriormente).
La LGCIHC se inici6 con la denominacién “voluntades anticipadas” (art. 5 LGCIHC 20071),
sustituida en al reforma del 2005 por “instrucciones previas“(art. 5 LGCIHC 2005), que el
la locucién empleada en la LBAP (art. 11 LBAP). Estas son una herramienta dentro del mas
amplio proceso de planificacion anticipada o compartida de la atencién, y junto a ellas
existen otras opcoines, como la autocuratela — autotutela hasta la reforma del afio 2021-
o los poderes preventivos, que permiten al paciente disefiar la atencidn y los cuidados que
quiere recibir cuando no sea capaz de decidir. Por ultimo, 3) las decisiones de las personas
menores de edad o con discapacidad, que tradicionalmente remitian a las decisiones de
representacion o sustitucion, en las que una tercera persona tomaba una decision en
nombre y en beneficio de una persona incapaz. La LBAP ya reconocia la figura del menor
maduro al equipararlo a un adulto para la mayoria de las decisiones en el ambito sanitario,
y establecia un criterio de decision en el resto de casos que debia prestar atencion a la
expresion de la voluntad y preferencias del menor (art. 9 LBAP); algo semejante hacia la
LGCIHC, mds timidamente en el 2001 y de forma andloga a al LBAP en el afio 2005 (art.
6 LGCIHC). Por otro lado, por la influencia de la CDPD, especialmente tras la reforma
derivada de la Ley 8/2021, del 2 de junio, en la actualidad debemos hablar de decisiones
con apoyos respecto a personas con discapacidad. Subsisten decisiones y actuaciones
representativas en este ambito, pero son residuales y subsidiarias de las medidas de
autorregulacion. Asi, en vez de la tutela de la persona con discapacidad, hablaremos de
establecer medidas o un sistema de apoyos, formales o informales, con mayor o menor
intensidad, para acompaiiar y facilitar su proceso de toma de decisiones de acuerdo con
su voluntad, deseos y preferencias. He aqui uno de los retos de la relacion clinica actual.

La autonomia informativa consiste en el control de nuestros datos personales (habeas
data), en este caso los contenidos en la documentacion referida a nuestra salud y a su
cuidado (historia clinica e historia social). La proteccion de estos datos, tanto intimos
y privados como publicos, nos remite a una cultura y lenguaje de confidencialidad que
combinag, intimidad, autonomia, responsabilidad y confianza®®. En el ambito asistencial se
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constata también la evolucion desde un modelo de relacion clinica de indole paternalista
que concibe el secreto como un privilegio, en el que el médico decide que debe ser
reservado del conocimiento de los pacientes y de los demas, a un modelo moderno de
relacién iusfundamental que concibe el secreto o, propiamente, la confidencialidad como
un derecho y un deber correlativo. El reto actual es como gestionar la confidencialidad y
la autonomia informativa en la era de los datos masivos, también denominada la era de
la revelacién o de la exhibicion. Es acertado seguir hablando de autonomia informativa
o de capacidad de control auténomo de los datos personales cuando esta parece
disminuir? Parte de la solucién provendra de la modificacion del disefio institucional y
social para garantizar la cultura antes dicha: tal vez menor autonomia individual y mayor
responsabilidad y compromiso social.

La autonomia funcional o ejecutiva alude a la capacidad de realizar por mi mismo las
decisiones que adopto o que me alcanzan. La identificacién de la autonomia funcional y su
distincion de la autonomia decisoria son aprendizajes que tiramos de la discapacidad y de la
dependencia y del correspondiente proceso de especificacion de derechos. Una persona en
situacion de dependencia puede ser capaz de tomar decisiones -tiene autonomia decisoria-,
pero no ser capaz de realiza tal decision por su deficiencia o imposibilidad fisica —carece
de autonomia funcional-. Esta persona no precisa de un tutor ni de un representante ni de
nadie que decida por ella: simplemente necesita un cuidador, una persona que apoye el
ejercicio de sus decisiones, pero no en la eleccién o toma de decision®”.

La perspectiva de la institucion.

A las instituciones les corresponden atender al valor y al principio de la justicia, que en
lo referido al cuidado de la salud deberia asentarse en cuatro pilares propios del modelo
iusfundamental de relacién clinica. 1) Las teorias de reconocimiento (Axel Honneth, Nancy
Fraser, Paul Ricoeur), segun las cuales la justicia en salud no debe atender Unicamente a la
distribucién de los recursos; mas aun, el reconocimiento debe anteceder a la distribucién para
facilitar la inclusién de todas las personas, mejorar la justificacion universal de la distribucién
y reforzar la participacion, propiciando la proteccidn juridica a través del reconocimiento
reciproco. 2) El enfoque de las capacidades (Amartya Sen, Martha C. Nussbaum), que evoca
la definicién de salud antes mencionada y sefiala que la finalidad de la intervencién es
materia de salud no debe atender al grado de satisfacciéon o bienestar no a los bienes o
recursos disponibles, sino a lo que la persona puede ser o hacer. La nocién apropiada es la
de capacidad, que tiene que proporcionar a cada persona los medios necesarios para elegir,
actuary disponer de opciones realistas para desarrollar un plan de vida propio, significativoy
valioso. 3) El enfoque de los funcionamientos seguros (Jonathan Wolff, Avner De-Shalit), que
complementa el anterior para que la proteccién de la capacidad de salud no sea solamente
una aspiracion o una pretension tedrica ni tenga caracter contingente ni caduco, sino que
se materialice en la realidad de forma segura y se prolongue a lo largo de la vida. 4) Las
teorias politicas del cuidado (Joan C. Tronto, Daniel Engster, Virginia Held), que rechazan
la consideracién del cuidado de la salud como una mercancia y justifican por que cuidar no
puede ser una decision exclusivamente individual ni un deber de justicia, exigible en cualquier
sociedad decente. El resultado final seria la garantia de una capacidad de salus segura, que
representa un nuevo desafio para el futuro®.
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3.2022-
3.1. La perspectiva metodologica: Bioética iusfundamental.

De acuerdo con lo propuesto, los retos para las relaciones clinicas deben ser abordados
desde una bioética iusfundamental, que continta la perspectiva de la Filosofia practica
esbozadaylacooperacidénentreética,elderechoylapolitica.Laéticasirvedefundamento,
justificacion y evaluacion del derecho y refuerza su legitimidad, identificando ex ante
los valores y bienes basicos merecedores de proteccion juridica y corroborando ex post
la correccion de respuesta ofrecida por el Derecho, frecuentemente a través de los
derechos. Asi, una norma juridica que no refleje tales valores éticos sera legal, pero
probablemente carezca de la legitimidad y la correccion que le brinda la conexién con
la Etica. Por su parte, el derecho institucionaliza la deliberacién ética y la complementa
con la legalidad y la eficacia: facilita la identificacion de los bienes y valores comunes
mediante su formulacidn en normas juridicas, frecuentemente en forma de derechos
y libertades, y establece procedimientos y 6rganos para adoptar y ejecutar decisiones
que garanticen el cumplimiento de los deberes y el respeto de los derechos. Y ambos
sistemas normativos se relacionan y orientan la labor de la Politica, entendida como
ejercicio del poder para organizar de forma justa y pacifica la coexistencia y, en el caso
de las relaciones clinicas, procurar la realizacion de un bien comun en el ambito de la
vida y la salud®? .

3.2 La perspectiva profesional.

Un primer reto es la integracion y aceptacién de nuevos profesionales para el cuidado
de la salud, en coherencia con el concepto de salud expuesto con anterioridad: nuevas
profesiones sanitarias, nuevos profesionales del ambito social y sociosanitario y mismo
profesionales de otras disciplinas. Otro reto es el uso equilibrado de la creciente tecnologia
y, relacionado con el, el conocimiento y la adaptacién a los nuevos escenarios de atencion.
En esta area - p. e., la atencién de la cronicidad y el final de la vida-, la bioética gallega
ha brindado valiosas aportaciones a través de sus drganos colegiados — comités de ética
asistencial, Comision Galega de Bioética/Consello de Bioética de Galicia— para aprender
a identificar lo clinicamente indicado, lo eticamente correcto y lo juridicamente licito“?.

Lo expuesto nos remite a un desafio mas importante, que es la comprensién y puesta
en practica de la buena practica clinica, afrontando varios interrogantes: ;debo hacer
todo lo que puedo hacer?; ;debo hacer todo lo que pide el paciente?; ses correcto todo
lo tecnicamente posible? Si las profesiones asistenciales son actividades teleoldgicas, la
respuesta a la pregunta “;cdmo debo actuar?” requiere responder previamente a otra
“spara qué debo elegir tales medios?”. En otras palabras, para que el profesionalidentifique
los medios o cursos de accidn correctos, es necesario previamente saber que fines debe
perseguir. Ademas, debe ser consciente de que actla en un contexto de incertidumbre,
pero que esta no equivale a la falta de evidencia cientifica ni a la ignorancia o impericia,
si no a la naturaleza de la realidad y al conocimiento clinico, que exigen un razonamiento
prudencial propio de la sabiduria practica®’. No basta el conocimiento tedrico de las
normas Yy guias, no el dominio y aplicacién rutinarios de instrucciones o algoritmos, ni
siquiera la experiencia o mera repeticion. El buen profesional delibera antes de decidir
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y afade un razonamiento ético al juicio técnico, seleccionando los medios a partir de la
biografia del paciente para una intervencion concreta e individualizada®“?.

Esta buena praxis en el razonamiento y en la actuacion tiene efectos beneficiosos. Por
un lado, conjura la medicina defensiva, esto es, el conjunto de practicas y decisiones
de un profesional asistencial que, motivadas por el temor a hipotéticas reclamaciones
o exigencias de responsabilidad, se apartan de los fines propios de su actividad con la
intencion de garantizar su proteccion®. EL buen profesional conoce los fines de la
profesion y no aceptaria esta subversion de los valores y bienes propios d ela misma.
Por otro lado, reforzaria la profesionalidad, combinando la competencia técnica (disponer
de los conocimientos y habilidades propias de cada profesion) con la competencia ética
(emplear correctamente tales conocimientos y habilidades en la busqueda de los fines
y bienes primarios de la profesién) y revelando el compromiso del facultativo con el
paciente, la institucion , la profesion y la sociedad. El corolario de este comportamiento
seria la excelencia profesional; esto es, el profesional asistencial como profesional
virtuoso, como el mejor profesional posible (aristds)“4.

3.3. La perspectiva del paciente.

El reto desde la perspectiva de los pacientes es la reconfiguracion de la autonomia en la
linea apuntada. En primer lugar, considerarla como un valor — o principio: respeto de la
autonomia- entre otros, no el Unico ni siempre el prioritario, para no desembocar en uno
de los modelos extremos antes rechazados: el autonomismo. La autonomia relacional
vincula libertad, responsabilidad y confianza; exige un desarrollo de su estatuto
iusfundamental, harmonizando los distintos derechos en juego“; y acoge nuevas areas -
por ejemplo, la ayuda para morir en el final de la vida- y nuevos sujetos tradicionalmente
ajenos al ejercicio de la autonomia decisoria y funcional- por ejemplo, las personas con
discapacidad-. Estos nuevos usos y aplicaciones modificaran las relaciones clinicas.

3.4. La perspectiva de la institucion

Junto con las reflexiones habituales sobre la distribucidn equitativa y eficaz de los
recursos, propongo dos lineas de intervencidn en materia de justicia. En primer
lugar, combatir la injusticia estructural“®. Ya sefialé que la justicia distributiva debe
ir precedida del reconocimiento en orden a garantizar las condiciones institucionales
necesarias para el desarrollo y ejercicio de capacidades individuales. Para eso es
necesario ser conscientes de que la injusticia en el cuidado de la salud no deriva solo
del comportamiento individual, si no de circunstancias mas alla del control individual
y de procesos sociales que sitian a grupos de personas en una posicion de desventaja
y bajo la amenaza de privacién de medios y recursos basicos necesarios.

La segunda linea es la justicia contributiva®”, que pretende elevar o compensar la
falta de reconocimiento recibido por ciertas actividades y profesiones. La justicia
contributiva invita a la reflexién sobre las tareas de cuidado, formal e informal,
que carecen del reconocimiento equivalente a su importancia en al atencion de las
personas y en la sostenibilidad y garantua de bienes basicos como la salud.
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RECAPITULACION: RETOS ASISTENCIALES Y CiVICOS.

La aparicion de la LGCIHC y la LBAP ha cambiado la relacion clinica para acoger la
actualizacion de los principios de beneficencia y justicia y el creciente papel de la
autonomia. La relacidn clinica iusfundamental es uno de los modelos que pretende
hacerse cargo de esta transformacién. Veinte afios después resalta tres trazos que
siguen siendo decisivos. 1) El caracter institucional: una relacién guiada y sujeta por
normas diversas. 2) El cardcter fiduciario: la necesaria rehabilitacién de la confianza
explica que no existe relacion clinica genuina sin confianza entre las partes que la
integran de forma interdependiente. Y 3) el cardcter ejemplar: el comportamiento
singular de un profesional puede servir de modelo e influir positivamente en el ejercicio
de otros profesionales®®. Esto enlaza con la relevancia de la formacién técnica, ética
y juridica para el cuidado responsable de la salud, tanto para los profesionales como
para la ciudadania.

Por tanto, es necesario traducir clinicamente las respuestas juridicas derivadas de
la LGCIHC y de la LBAP y los desarrollos legislativos posteriores. El respeto de la
autonomia y los derechos de los pacientes afirmados en estas normas juridicas son
una decisidn colectiva de nuestra sociedad, y los profesionales deben ser capaces
de integrarlas en us quehacer como sintomas de buena practica. En esta tarea el
derecho no debe concebirse como enemigo, ya que desempefia una labor pedagodgica
fundamental y resuelve tres problemas significativos fuera del alcance del la ética o
de la politica en nuestras sociedades plurales: 1) el problema del conocimiento, pues
elimina la incertidumbre y hace posible identificar y conocer los valores comunes que
compartimos, que suelen expresarse a través de normas juridicas; 2) el problema de
la coordinacion, determinando como debemos organizar las expectativas personales
para fomentar la cooperacion social y paliar la insuficiencia de la iniciativa individual;
y 3) el problema de la imposicidn, protegiendo nuestra fragilidad, resolviendo
conflictos y garantizando el cumplimiento de las disposiciones comunes con su
normatividad y fuerza obligatoria, incluso con el ultimo recurso de la coactividad, es
decir, de la posibilidad de uso legitimo de la fuerza®.

Con mayor concrecién, a nivel micro debemos adoptar una perspectiva relacional,
que busque la harmonia entre los pacientes y los profesionales, los derechos y los
deberes; una beneficencia informada por la autonomia y una autonomia humilde,
iluminada por la confianza y consciente de la interdependencia. A nivel meso,
reconocer la existencia de un deber cualificado de tutela y garantia de la salud
que reclama un comportamiento positivo o de promociéon de las instituciones.
A ellas le corresponde también facilitar la toma de decisiones en cun contexto
de debilitacién de la autonomia —especialmente la informativa, pero también la
decisoria y la funcional- mediante medidas de arquitectura de la eleccion®®. A nivel
macro, ha llegado el tiempo de modificar y actualizar en profundidad la legislacidn.
La promulgacion de la Ley 8/2021, del 2 de junio, ilustra aspectos necesitados de
reforma que deberian facilitar la consulta, interpretacion y aplicacion de la normativa
juridico-sanitaria, singularmente nuestas LGCIHC y LBAP®", En consonancia con
otros niveles, deben disefiarse politicas publicas y sistemas de salud y bienestar



< 27
a5
=

51 | SEMBRANDO BIOETICA MAS ALLA DE LA PANDEMIA

que garanticen la participaciéon de todos y hagan posible un cuidado universa e
integral, no solo sanitario o biomédico, de la salud. Y tal modelo debe transcender al
contexto temporal e espacial actual, mas alla de nosotros, de aqui ya hora, y tratar
de encontrar un modelo de cuidado de la salud finito y con aspiraciones limitadas
que persiga objetivos de salud accesibles y sostenibles, garantizanco la atencidn
universal y situando en su base el cuidado y la provisidon de necesidades basicas de
salud publica en vez de pretender la innovacion tecnoldgica y los progresos médicos
ilimitados®2.
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4. Introducion
a los talleres.

En la jornada, en cuatro grupos de trabajo, se pretendi6 debatir y llegar a recoger un
texto final lo debatido en relacion a las siguientes tematicas, que fueron establecidas
tras una encuesta realizada a los CEA, a los que se remitieron unas cuestiones para
facilitar en cada area sanitaria el trabajo previo a la jornada:

e Taller1

Conflictos vinculados con el aislamiento, las dificultades de comunicacion y
obstaculos para el acompafiamiento.

Las medidas de “bioseguridad” que se han implementado en la pandemia SARS-CoV-2,
que incluyeron tanto el aislamiento de los pacientes con la restriccion de las visitas
de familiares y allegados, como las medidas de proteccion personal en los equipos
de salud, tuvieron una gran repercusion en la comunicacién e interaccién fisica entre
el paciente y la familia (limitada en la participacion de la misma, por lo tanto, en
el proceso de cuidado y acompafiamiento), y de igual modo entre el paciente y los
profesionales. Ademads, se evidencié un incremento de muertes en soledad.

Uno de los objetivos de la jornada es mejorar la calidad de la atencién por medio de la
reflexiony deliberacién sobre los valores que se vieron afectados con las medidas adoptadas.

e Taller 2

Conflictos relacionados con la asistencia a distancia (telemedicina) y la relacion clinica.

La telemedicina, entendiendo por esta en términos generales el ejercicio de la
asistencia sanitaria a través de tecnologias de la informacién y de la comunicacion,
supone un desarrollo de reciente aparicion y con enormes potencialidades e impactos
para el sistema de salud. A la reduccidon de costes se suma las posibilidades de
seguimientos estrechos de patologias crénicas, la tele-consulta en atencion primaria
o mismo el uso de aplicaciones maviles en relacidén a adherencia a tratamientos.
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Sin embargo, no podemos desconocer que esta medicina a distancia coloca también
retosy posibles riesgos a latradicional configuracién de larelacién médicos-pacientes:
el vinculo de confianza, colaboracién y codecisidon no se construye (o no solo) sobre
el reconocimiento vis a vis, sino sobre una relacion que prescinde el elemento fisico
y presencial.

Es por estos factores disruptivos que entidades como la Unidn Europea, el Consejo
de Europa, el Consejo General de Colegios Médicos o la Asociacion Médica Mundial
se han preocupado por analizar el marco ético y de desarrollo de una telemedicina
sostenible y que garantice los derechos de los pacientes.

En este contexto, el andlisis ético supone un entorno de decision esencial para la
aplicacién de estas soluciones tecnoldgicas.

e Taller 3

El desasosiego moral de los profesionales sanitarios durante la crisis.

El sufrimiento o desasosiego moral (“moral distress”) ya era un problema para
profesionales de ciertas areas (especialmente los que atendian la pacientes criticos) antes
de la pandemia, aunque era poco reconocido.

La presente crisis pone de manifiesto esta realidad que parece afectar amuchos profesionales.

Pero... ;ide qué estamos hablando? ;cuales son las sus raices, factores y condicionantes?
iqué profesionales tienen mas riesgo de padecerlo? ;por qué aumentd con la pandemia?.

iqué consecuencias puede tener para los profesionales y los pacientes? ;cémo se relaciona
con el sindrome de desgaste profesional (burnout) y el dafio moral? ;como se ve influido
por el clima ético en el trabajo? jtiene algun aspecto positivo tener un cierto malestar
moral? ;qué estrategias podemos aplicar para atenuar el problema y sus consecuencias?.

e Taller 4

La deliberacion, aprobacion y puesta en marcha de la Ley Organica 3/2021, del 24
de marzo, de regulacion de la eutanasia (LORE) en el contexto de la pandemia.

La propuesta de este taller es reflexionar sobre como estamos viviendo en el dia a dia la
incorporacién de este nuevo derecho, con la dificultad afadida que supuso su instauracion en
medio de lapandemia, interrogandonos sobre el cumplimiento de las garantias éticas necesarias
al tiempo que se reconoce y se respeta la libertad de conciencia individual de los profesionales,
teniendo siempre presente el deber de no abandono y atencién a la vulnerabilidad.

Los textos que aparecen a continuacion no son conclusiones acordadas el
consensuadas por el CBG ni por los participantes. Fueron redactados una vez
finaliza la jornada y tratan de recoger una introduccion la cada tema, el método
utilizado para facilitar la comunicacién durante el taller y un resumen de los
contenidos obtenidos del intercambio de comunicacion.



59 | SEMBRANDO BIOETICA MAS ALLA DE LA PANDEMIA

TALLER1

Taller sobre conflictos vinculados con el aislamiento, las dificultades de
comunicaciony los obstaculos para el acompainamiento durante a pandemia.

Coordinadora: Carmen Solloso Blanco, vocal del Consello de Bioética de Galicia.

La pandemia por SARS-CoV-2 generd situaciones no deseadas derivadas de las medidas
que se adoptaron para el control de la misma. Muchas de las decisiones tomadas por
las autoridades implicaron aislamientos individuales y de la poblaciéon en general que
repercutieron mas en los colectivos vulnerables. Primaron las medidas de ‘Bioseguridad’y
se lesionaron otros valores al confinar a ciudadanos con la limitacién de la libre circulacién.

Los pacientes sometidos a aislamiento, los no contagiados y los ingresados que también
fueron privados de acompafiamiento vieron como se deterioraba la relacion asistencial
con los profesionales que los atendian. Por la falta de acompafiamiento se impidio la
despedida entre familiares, allegados y pacientes, que murieron en soledad.

Debido a las medidas de proteccién necesarias para evitar contagios se perdid en gran
parte la comunicacién no verbal y el tiempo de contacto con los enfermos, sin que estos
déficits fueran siempre contrarrestados con otras medidas que favorecieran o apoyaran la
comunicacion.

Los colectivos vulnerables (ancianos, pacientes crdnicos, pacientes con trastornos
mentales, discapacitados) sufrieron ain mas las consecuencias del aislamiento y de
la soledad. Un ejemplo claro lo constituyeron las residencias de ancianos que tuvieron
ademas una alta mortalidad, ya al inicio de la pandemia.

Las familias se sintieron excluidas en el proceso de cuidado y acompafiamiento. En algunos
casos se interrumpid la informacion, empobreciéndose los canales de comunicacion entre
ellas y los equipos de profesionales sanitarios.

Estos y otros factores, incluido el propio miedo al contagio y a la enfermedad, generaron
incertidumbre sobre el estado de salud de los pacientes, ademas de desesperacion y
angustia.

La limitacién del nimero de interacciones y de la calidez de las mismas entre los equipos
de salud y los pacientes supuso una mayor percepcion de aislamiento y soledad en los
enfermos, asi como la frustracion de los profesionales sanitarios.

Todos estos cambios en la prestacion de los servicios sanitarios, instaurados de manera
repenting, supusieron un desafio a la hora de mantener una atencion centrada en la persona.

El objetivo de este taller es mejorar la calidad de la atenciéon por medio de
la reflexion y deliberacion sobre los valores que se vieron afectados con las
medidas implementadas.
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La reflexidn gira en torno a una serie de preguntas que se podrian resumir en las
cuatro siguientes:

1. 4Que valores fueron los que resultaron dafiados con las medidas implementadas?.
2. ;Podria hacerse de otro modo?.

3. iQue cursos de accién intermedios podrian haberse utilizado?.

4. ;Como pueden recuperarse los valores que fueron dafiados?.

Tras compartir experiencias propias y ajenas y después de la puesta en comun de lo
reflexionado se dan las siguientes respuestas:

Los principios que se vieron claramente afectados fueron el de beneficencia y lo de autonomia.

En principio el aislamiento forzado, tanto de la poblacion como de los pacientes,
estaba justificado en base a perseguir el bien comun, poniéndose este por encima del
bien individual, de tal manera que, aun lesionandose la autonomia, se veia necesario
responder a un bien mayor como la proteccion de toda la comunidad. Sin embargo,
la medida que evolucionaba la pandemia, el equilibrio entre ambos principios se fue
desnivelando y la ganancia que se buscaba dandole tanto peso a la beneficencia, iba
socavando cada vez mas el principio de autonomia.

Se puso también de manifiesto la desigualdad en las respuestas que se dieron en los
diferentes centros y hospitales. Asi, en las mismas circunstancias de vulnerabilidad,
fin de vida y enfermedad, hubo centros que tomaron iniciativas propias para dar
informacién y buscar alternativas que permitieran el acompafamiento y apoyo a
las familias. En muchos de estos casos se observd que habia un pensamiento ético
ademds de técnico, mientras que, en una mayoria de servicios de los diferentes
hospitales era a la inversa, existia competencia técnica pero no ética, con el cual, el
abordaje de los problemas estaba mas enfocada en los aspectos técnicos que nos
valores. Se podria resumir en competencia técnica sin competencia ética.

Al mismo tiempo, se hace referencia al apoyo psicoldgico que se le brindd a los
profesionales, mientras que no se puso ningun dispositivo en marcha de apoyo
psicolégico a las familias.

Otro aspecto a sefialar fue la constatacién de la vulnerabilidad de los profesionales
donde afloraron tables como la muerte y la soledad.

Profesionales entrenados para manejar la vulnerabilidad ajena, como aquellos que
trabajan con pacientes criticos o que tienen que dar malas noticias a todas horas, con
frecuencia se vieron afrontando la vulnerabilidad propia, haciéndose conscientes de
que no estaban preparados para esta nueva situacion.
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La falta de comunicacién y de empatia entre los propios equipos de profesionales
con los pacientes y con las familias, fue otro de los puntos débiles que se detectaron.

Destacaron lideres naturales que recondujeron situaciones complejas mientras
que otros no supieron reaccionar, tal vez por la propia situacion de tensién a la que
estaban sometidos. En relacion con esto, se ve la necesidad de formacion en bioética,
no solo de los profesionales sino también de los equipos directivos. De hecho, en
aquellos centros en los que habia en estos equipos personas con formacion bioética,
la respuesta que se dio ante problemas similares resultd ser mas humanizadora.

En lo que respecta a cursos intermedios que se podrian haber tomado, se
destacan los siguientes:

- Mejorar en comunicacién y transparencia a todos los niveles. Habia quien
apuntaba que la comunicacién clara y veraz funcioné como un antidoto frente
a la incertidumbre y el miedo. A modo de titular quedé: “La comunicacién no
infecta y la buena comunicacion puede contagiar”.

- Formacién e integracion de una mirada bioética en todos los profesionales,
especialmente en aquellos que van a tener mas contacto con los enfermos.

- Ser proactivos a la hora de tomar la iniciativa y de hacer propuestas, sin
esperar que todo provenga de las organizaciones o de las direcciones. Hacerse
lideres en todos los aspectos que incluyan la comunicacién.

- Buscar apoyo y recurrir a los comités de Etica Asistencial de las distintas areas.

- Ir a la busqueda de aquellos profesionales que no estaban trabajando en
primera linea y que estaban en “situacién de reserva” para hacer labores de
ayuda en cuanto a comunicacién, informacién, humanizacién y acompafamiento.

En cuanto a la ultima pregunta, los integrantes del taller concluyen que los valores
contindan dafados sin que por el momento hayan recuperado por completo. En
relacidn con esto, preocupa que haya profesionales que habian quedado satisfechos
con la competencia técnica demostrada, sin pararse a pensar en los muchos fallos que
se dieron en los aspectos éticos.

En conclusion, la pandemia por SARS-CoV-2 evidencié la necesidad de formacion
bioética que existe en los profesionales, por lo que hay que potenciar el analisis
de los problemas y la deliberacion y formacion en valores, tanto en el trabajo
cotidiano como de cara a futuras epidemias y pandemias.
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TALLER 2

Conflictos relacionados con la asistencia a distancia (telemedicina),
la accesibilidad y la relacion clinica.

Coordinador: Miguel Vieito Villar, vocal del Consello de Bioética de Galicia.
Nombre de las personas responsables/dinamizadoras: Maria Victoria Lojo Vicente, Luisa Fernanda

Peleteiro Pensado, Inés del Rio Pastoriza y Miguel Vieito Villar (Coord.)

Introducion

La telemedicina, entendiendo por esta en términos generales el ejercicio de la
asistencia sanitaria a través de tecnologias de la informacién y de la comunicacion,
supone un desarrollo de reciente aparicion y con enormes potencialidades e impactos
para el sistema de salud. A la reduccion de costes se suman las posibilidades de
seguimientos estrechos de patologias crénicas, la tele-consulta en atencion primaria
o mismo el uso de aplicaciones moviles en relacidn a la adherencia a tratamientos.

Sin embargo, no podemos desconocer que esta medicina a distancia coloca también retos
y posibles riesgos a la tradicional configuracion de la relaciéon médicos-pacientes: el vinculo
de confianza, colaboracién y codecisidn no se construye (o no solo) sobre el reconocimiento
vis a vis, sino sobre una relacién que prescinde el elemento fisico y presencial.

Es por estos factores disruptivos que entidades como la Unién Europea, el Consejo de
Europa, el Consejo General de Colegios Médicos o la Asociacion Médica Mundial se han
preocupado por analizar el marco ético y de desarrollo una telemedicina sostenible y
que garantice los derechos de los pacientes. En este contexto, el analisis ético supone un
entorno de decision esencial para la aplicacion de estas soluciones tecnoldgicas.

Objetivos

Analizar si estamos en condiciones de desarrollar la telemedicina en nuestro contexto
asistencial con unos requisitos minimos que cumplan los criterios éticos y de calidad.
Reflexionar sobre fortalezas y debilidades, oportunidades y amenazas al respeto de
la telemedicina, para que esta cumpla con esos minimos deseables.

Metodologia

La dinamica prevista para el taller, y finalmente desarrollada, es la discusién de
casos practicos como vehiculo para la reflexidn sobre aspectos que relacionan el uso
de tecnologias de la informacién y la comunicacion con el entorno socio-sanitario.

Los casos se disefian para recorrer un camino desde los aspectos mas generales
hasta los mas especificos, siendo que el primero busca romper el posible bloqueo y
animar el debate, acercando a las personas participantes a cuestiones habituales o
comunes al personal socio-sanitario. Por su parte los restantes exploran elementos
mas especificos, como la relacion médico-paciente, la gestion de expectativas, o
mismo los retos éticos de los algoritmos en salud.
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Las personas asistentes al taller son divididas en tres subgrupos de 6-7 personas cada uno. La
presentacion de la dinamica general del taller, y de cada caso y sus preguntas relacionadas es
general; advirtiendo que el debate no tiene porqué centrarse en las preguntas propuestas, sino
que debe girar en torno a los elementos que el grupo decida como relevantes.

Las personas dinamizadoras recorren los grupos, fomentando el debate cuando fuere
preciso, sefalando elemento de relevancia y tomando ya nota de puntos de interés.

Finalizado el tiempo previsto para el debate de cada caso (en torno a 15-20 minutos),
los tres grupos comparten entre si sus visiones, ejerciendo la persona coordinadora
del taller de “testimonio”, redactando al mismo tiempo las conclusiones de este
pequefio plenario. Estas son puestas en comun, asegurando el consenso en la
deteccién de elementos para el posterior pleno con los restantes talleres.

Después de la puesta en comun de los tres primeros casos, abrimos un turno de
debate, preguntas y respuestas y comentario desestructurado, sobre el cuarto caso
y sobre las preguntas adicionales.

Establecimiento de supuestos practicos

Supuesto prdactico n.° 1

Paciente de 82 afios, con patologia pulmonar crénica, que reside en el Lugar
de Riodeporcos (en la montafia luguesa), independiente para las actividades
basicas de la vida diaria pero sin permiso de conduccion ni acceso a transporte
publico (aunque lo tuviera, el Hospital Lucus Augusti de Lugo queda a casi 2h de
camino). No tiene tampoco acceso a internet de banda ancha.

Tengamos en consideracion, de manera adicional, que la provincia de Lugo tiene
una poblacién mayor de 65 afios que supone cerca del 25% del total.

Factores de analisis:

« iCuales crees que son los beneficios, riesgos y alternativas para el seguimiento
de una paciente de este perfil, empleando (o no) soluciones tecnoldgicas?.

« Evalua las posibilidades de acceso de pacientes con este perfil® a las soluciones
tecnoldgicas: ;qué alternativas ofrece el sistema de salud para estos perfiles?.

+ ¢Conoce cuales son las acciones especificas que el SERGAS coloca en la
alfabetizacién a pacientes, en lo que respecta a las competencias digitales?.

« Es relevante que el paciente no quiera soluciones tecnolégicas? ;Por qué?.

+ ;Qué soluciones tecnoldgicas han precipitado su implementacion después de
la pandemia? ;Cual es tu evaluacién de ellas? ; Crees que quedaran, o crees que
retrocederan al finalizar la situaciéon de emergencia?.
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Supuesto practico n.° 2

Paciente de 54 afos que acude la consulta con la hoja de resultados de 23andMe,
en la que se identifica tendencia a padecer en el futuro determinada patologia
de base genética. Ofrece al profesional darle acceso a su aplicacién en este
software, para comprobar los resultados.

Acude al servicio de oncologia por haber visto en una web de comparativa de
profesionales médicos la buena puntuacién de una profesional concreta, y exige
ser atendido por esta.

Se muestra dispuesto a “sabotear” la relacién médico-paciente con cualquier
otro médico y exige que la relacion profesional se realice a través de WhatsApp,
en vez de a través de seguimiento telefénico.

Factores de analisis:

+ La telemedicina “deroga” el ambito territorial: los pacientes pueden acceder a
la informacion de cualquier lugar del mundo, y también a los servicios médicos
de empresas globales. Decae la estructura “habitual” de: servicios sanitarios
publicos y privados, y la homologacién de pruebas, resultados o analisis entre
unos y otros pueden, potencialmente, ser de mayor problematica.

Incidencia de “Doctor Google”, ahora con pruebas cuyo origen, validez cientifica,
meétodo, desconocemos o no podemos garantizar.

« El sistema virtual de cualificacion/puntuacién de profesionales incluye matices
diferentes al tradicional boca a boca. Sabiendo que estos sistemas son muy
habituales en la red, ;como crees que inciden en la relacién médico-enfermo?.

« Segun el actual Codigo de Deontologia Médica (articulo 26.3) las relaciones
clinicas unicamente a distancia no son acordes a las normas profesionales.
iExiste diferencia entre un seguimiento telefénico y uno por aplicaciones de
mensajeria?.

Hay estudios que nos hablan de un incremento en adherencias al tratamiento, en
determinados estratos poblacionales, de hasta lo 18%. ;Justifica esto cambiar de
modelo de atencién hacia uno mas inmediato y digital?.

Supuesto practico n.° 3

El servicio de tele-consulta en dermatologia en el complejo hospitalario X funciona
a través de dos medios: videoconferencia, bien con el/a profesional de primaria
(interconsulta electronica), bien con el/a propio paciente. Ademas de esto, es posible
la remision de fotografias y videos de posibles lesiones cutaneas.

La empresa que suministra el soporte técnico del entorno virtual sufre un ataque
informatico y, para corregirlo, lanza un pack de actualizacién que afecta a la
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visualizaciéon de imagenes. Es preciso actualizar el hardware, configurar de nuevo
las DirectX y emplear Google Chrome. Por ultimo, el nuevo sistema deja de ser
compatible con las cdmaras que el hospital X emplea. En definitiva, en el transcurso
de dos semanas, el sistema de consulta puede dejar de funcionar en todo el pais.

Factores de analisis:

- ;Esta capacitado el profesional médico medio para asegurar la calidad y buen
estado del equipo (actualizarlo, configurarlo...)?.

iEntraran/deben entrar, las competencias técnico-informaticas en el concepto
de “lex artis ad hoc"? Siendo asi, hasta qué punto una nueva exigencia de
competencias es sostenible en profesionales que ya cargan con la actualizacién
técnica de su profesion, con la necesidad de sensibilidad ética, con un entorno
legal cambiante...

- De reposar enteramente un sistema médico en factores no médicos, ino pierde
el profesional la calidad/posibilidad de emitir opiniones o recomendaciones? De
ser esto asi, jcomo afecta este factor a la interlocucién con el/a paciente?.

« La paciente del supuesto practica n°1 no podria acceder a este sistema de
seguimiento, adherencia y/o evaluacion dermatoldgica. ;Coloca un riesgo para
la justicia distributiva que no exista presupuesto adicional para soluciones no
tecnoldgicas? jHasta qué punto el estudio contra-factorial debe existir con
anterioridad a aplicar una solucién tecnoldgica®.

Supuesto prdctico n.° 4:

-[Hipdtesis] El uso de algoritmos predictores de cancer de pulmoén es aplicado
en la sanidad gallega®. Por consecuencia de los costes en su desarrollo y de su
aplicacioneintegracionenelsistemalANUS, recursos econdmicos sondestinados
a estas partidas, en detrimento eventualmente de nuevas contrataciones de
personal en los servicios de oncologia.

Factores de analisis:

- La inteligencia artificial (IA) puede tener enorme impacto en el entorno sanitario.
Puede bien sustituir o bien complementar la toma de decisiones por parte de
profesionales.

Puede aumentar la eficiencia y precision de los sistemas de diagnosis, asesorando y
ofreciendo vias de opcién a los sistemas de salud.

Sin embargo, la IA no esta carente de sesgos ni de subjetividad. En primer término, las
decisiones de machine learning, en ocasiones, tienen un camino légico desconocido para
quien las emplea (no sabemos porqué una IA decide que X es una lesion tumoral, al
desconocer sus parametros de disefio).
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Ensegundo lugar, lalA puede contener inexactitudes, presentar bugs y glitches, discriminar
anti-éticamente y contener sesgos (incrustados, insertados o incluso desconocidos).

- Seguramente si buscamos “analgesia” en relacién a pacientes mujeres,
encontraremos importante nimero de referencias sesgadas. Lo mismo ocurrira
al buscar informacion sobre personas racializadas o con identidad sexual no
normativa. La tecnologia de los motores de busqueda no es neutra, ya que
emplea metadatos y prioriza resultados: los motores de busqueda son cajas
de resonancia que amplifican los prejuicios del mundo real e incrementan los
efectos de los estereotipos.

- s Te gustaria a ti, como paciente, ser sometido a decisiones plenamente automatizadas?

- Como profesional, jcrees/estds en posicion de asegurar que la IA tiene
evidencia cientifica suficiente? ;jEvallas las tecnologias antes de aplicarlas?
iNos aseguramos de que existen ensayos previos antes de usar IA en salud?.

« Crees que la aplicacion de la IA o de la Telemedicina sera un camino optativo u
obligatorio? (Vid. Figura siguiente).

VALORACION VERIFICACION VALORACION

- ;REFLEXIONAS SOBRE TELEMEDICINA? - REGLA ETICA DE ORO: - S1: USALA

- ¢TIENE EL PACIENTE Y LA INSTITUCION AU B AU LY EL (L e lEare

LAS CONDICIONES O REQUISITOS MAYOR INTERES DEL SEGURO: NO LA USES
ADECUADOS PARA SU USO? PACIENTE?

L )

- Requisitos previos para una IA en salud:

- Necesidad.
- Proporcionalidad.
- Idoneidad.
Posibles preguntas adicionales:

- ;Debemos considerar como equivalentes la atencién presencial y la
atencion a distancia®.

- ;Debe el paciente poder decidir si quiere o no un tratamiento a distancia?.

- s Estamos, en elmomento actual, en condiciones de desarrollar la telemedicina
con los requisitos minimos de calidad ética y asistencial?.

- iExisten herramientas o habilidades especificas en xs profesionales a la
hora de desenvolverse en un entorno tecnolégico?.

- iColoca la telemedicina barreras de acceso en sectores a la poblacion
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con especial vulnerabilidad (personas de edad, personas sin acceso a redes
0 que non pueden costearlos...)?.

- iTenemos capacidad de desarrollar estrategias de mejora?.
Conclusiones del taller: del grupo de trabajo al plenario.
Reflexiones generales.

Del debate y puesta en comun de los participantes en los sub-grupos de discusion
internos, el taller eleva al Plenario del evento sus conclusiones. Resulta elocuente
para la coordinacion de la dinamica que, a pesar de que los sub-grupos se encuentran
separados fisicamente y debaten sobre cuestiones no siempre coincidentes,
las conclusiones parecen comunes y los puntos y mayor preocupacion parecen
mantenerse constantes.

En primer término destaca como punto de interés, en este caso de critica, la rigidez
en el uso de las tecnologias. Se perciben las soluciones tecnoldgicas aplicadas por
el sistema de salud como, en ocasiones, rigidas y universales, sin responder a la
diversidad y casuistica que los pacientes presentan. Asi, esta homogeneizacion habia
podido redundar, y esto preocupa especialmente, en acrecentar la brecha digital: que
lo tecnoldgico deje personas atras, sin soluciones ad hoc y sin recursos asistenciales
eficientes (o tan eficientes). Este abandono se percibe cémo mayor para personas de
edad y en zonas rurales, pero no solo.

En esta linea, las personas sin competencia digital idonea pueden ver en riesgo su
autonomia (real o percibida), y mismo su confidencialidad, al tener que hacer pivotar
su relacion con el sistema de salud sobre la interlocucion de terceros (generalmente
familiares o allegados que si poseen esa competencia).

Hace falta manifestar que esta posible exclusién no es percibida como un problema
solo actual sino que venia siendo detectado ya con anterioridad.

Frente a la uniformidad, se presenta la necesidad de aplicar acercamientos intermedios,
que puedan paliar estos efectos adversos. En particular, se sefiala como prioritaria la
dotacién mayor en la atencidn primaria o la mayor inversién en la medicina en los campos
rurales, pues los profesionales de estas areas de trabajo podrian ser interlocutoras o
facilitadoras en un entorno digital. Se considera imprescindible que, mismo en un entorno
tecnologizado por completo, existan figuras de atencidn personalizada, vis a vis.

Se sefiala como imprescindible el control de la tecnologia, evitando su importacion
acritica. Ex ante, a través de la identificacién sociodemografica del “sustrato” de la
aplicacion de la técnica: estudiar previamente si existe evidencia sobre la misma, si es
sostenible, idonea, proporcionada y se solucionara problematicas de los pacientes o
no, asi como evaluacion de riesgos, también de caracter ético. £x post, siendo preciso
que la aplicacién de técnicas sea evaluada en términos y eficiencia, con la finalidad
de potenciarla de ser positiva, o de eliminarla si no lo es; o de ajustar en el caso de
presentar posibles puntos de mejora.
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Por ultimo, y en este primer acercamiento, se percibe como esencial un abordaje
multidisciplinar de la tecnologia, que incluya al sector social, pero también la opinion/
valoracién del personal de salud y de los pacientes.

Sobre cuestiones particulares.

Después de un primer caso practico creado para abrir la opinion y situar a las personas
participantes, los posteriores nos acercaron a elementos mas precisos y de mayor detalle.
El disefio de los casos 2 y 3 permitié un debate, que pretendia ser neutral, al respecto de
determinados aspectos de la tecnologia en un campo socio-sanitario.

Por una parte, y al respeto de las TIC en relacion a pacientes, destaca que la consulta de datos
médicos en red parece incrementar el nUmero de personas que acuden a servicios de salud
con expectativas irreales o irrealizables. Parece habitual que se soliciten pruebas, terapias o
diagnosis no habituales o fuera de protocolos.

Sin embargo, hace falta sefalar que este no parece ser un fendmeno nuevo, sino Unicamente
exacerbado por la tecnologia. En este sentido, el papel de los profesionales parece ocupar mayor
esfuerzo en la gestidn de expectativas y en el filtrado de informacién, con un componente de
terapia informativa con con los pacientes: el profesional analiza y examina la solvencia técnica
y la viabilidad de la propuesta del paciente, como era su labor, pero quizas en mayor intensidad
o con mayores complejidades. Asi, la tecnologia se percibe como un complemento positivo de
la asistencia, pero siempre con entorno analitico mencionado: debe enriquecer la asistencia,
generando o alimentando un posible didlogo con los pacientes alrededor de esperanzas,
expectativas y deseos (también valores). El respecto a la autonomia se eleva como esencial,
pero también debe destacar la solvencia técnica, la presencia de evidencia cientifica y mismo la
indicacion (si la via telefdnica no es terapéuticamente idénea, no debe aplicarse). La tecnologia
es una herramienta importante, pero solo cuando se verifican esos “contrapesos y balances”.

Siguiendo en la relacion con los pacientes, se percibe que la tecnologia puede alterar el paradigma de
construccion de la relacién de confianza. Parece haber acuerdo en que la asistencia presencial debe
existir en cualquiera caso, y quizas, en términos del Cédigo Deontoldgico de la profesion médica, la
primera consulta debe ser siempre presencial. Ahora bien, la presencialidad no aparece como valor
afiadido en todo caso: hay consultas presenciales irrelevantes o que parecen solo colocar cargas
tanto en el paciente como en el profesional. La opinién de un paciente debe ser valorada a la hora de
determinar si una consulta es o no presencial (pero no parece ser comun el parecer de que la opinién
del paciente debe ser la Unica relevante o la decisiva).

La tecnologia puede también incrementar el caracter demandante de pacientes. Este elemento
es percibido como un riesgo, pero también como un reto. Asi, se manifiesta que el profesional
de salud o del campo social deben estar en posicién de gestionar este caracter demandante,
y vehiculizarlo. Parece que las dotes de mediacion o de gestidn de personas pueden ser mas
importantes en un futuro mas tecnoldgico, en una paradoja que parece demandar una atencién
mas personal cuanto mas tecnoldgico sea el entorno; o, cuanto menos, una atencion personal
quizas diferente, o incidiendo en puntos menos habituales.

Por otra parte, un sistema con mayor grado y precisién y exigencia tecnoldgica parece
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percibirse como con mayor complejidad técnica. A pesar de que parece que las aplicaciones
exigirian mayor formacion de los profesionales en estos campos, se destaca en el taller que
quizas esta exigencia sea excesiva, toda vez que los profesionales ya deben estar formados en
sus respectivas areas de trabajo, en aspectos éticos y juridicos, en competencias transversales
a nivel comunicativo...

Es por esto que parece deseable un incremento de las figuras de apoyo o de intermediacion
tecnoldgica. Alguien “de carne y hueso” con quien poder contar para la solucion de problemas,
bien sea en el aspecto técnico o en la gestién de personas. Las figuras de mediacién parecen
detectarse como importantes.

Sobre lo posible caracter expansivo de la tecnologia (que podria hacerle ganar cada vez mas
campo Y terreno), las respuestas parecen situarse en el control y en la persistencia de la
relacion personal. Asi, en relacién al primero punto, el profesional actuaria como filtro: si no
existe evidencia sélida, no se recomendaria una aplicacién tecnoldgica, siempre que esto sea
evitable. Conecta asi esta idea con la manifestada previamente de los examenes ex ante y ex
post. Dentro del segundo punto, mismo si el profesional no habia podido atender un aspecto
tecnoldgico concreto, podria (y deberia) seguir atendiendo los restantes: no se verificara en
salud una situacion en la que solo la tecnologia, y nada mas, sea el importante y los pacientes
siempre necesitaran la presencia de elementos, por definicion, no tecnoldgicos: confianza,
escucha activa, empatia, cuidado... Ninguna solucién tecnoldgica puede aplicarse como
substitutiva o0 como negadora de los elementos personales de la relacion clinica.

Analisis DAFO.

INTERNO EXTERNO
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POSITIVO

DEBILIDADES
« Pacientes sin habilidades relacionadas con las
TIC o con problemas de conexion.

FORTALEZAS

« Oportunidad de repensar el modelo asistencial.

« No todas las tareas tienen que ser
necesariamente presenciales.

« Agilidad y rapidez de consulta a otros
especialistas y también segundas opiniones.
« Acceso rapido y comodo a las personas con
patologias crénicas.

« Diminucién del aislamiento debido a las
distancias: personas con problemas de salud
mental, con mobilidad reducida.

RISCOS

« Dificultad para la valoracion de la persona enferma.
« Injusticia epistémica, anular la capacidad de la
persona de transmitir sus vivencias y experiencias.
« Toma de decisiones imprudentes.

« Diminucién del compromiso profesional por
distinta implicacion.

« Medicalizacién y prescricién de pruebas
complementarias innecesarias como substitutivo
de la atencidn presencial.

» Incremento de las desigualdades.

- Dificultad de atencidn a las personas no conocidas
previamente.

« Sustituir la asistencia presencial.

« Rentabilizar la jornada laboral por falta de personal.

OPORTUNIDADES

» Apoyar la continuidad asistencial.

« Mejorar la gestion da demanda: proporcionar
informacién y facilitar la participacion de la
persona usuaria sin necesidad de
desplazamientos.

« Usar en docencia, formacion, investigacion
profesional sin pérdidas de tiempo y
desplazamientos innecesarios.
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REFERENCIAS

1. Para Espafia y en datos de 2020, el 85 % de la poblacién no tiene acceso a banda larga. Galicia,
Asturias y Ledn lideran la clasificacién, con la mayoria de los casi 27000 ntcleos de poblacién de mas
de 10 habitantes que no tienen acceso de calidad a Internet.

2. https://www.redaccionmedica.com/secciones/oncologia-medica/un-algoritmo-de-google-detecta-
el-cancer-de-pulmon-mas-rapido-que-un-medico-6366
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TALLER 3

El desasosiego moral de los profesionales sanitarios durante la crisis.

Coordinadores: Silvia Sanchez Radio y Antonio Rodriguez Nufiez
Facilitadores: Yolanda Trifianes Pego, Carme Agra Tufias y Emilio Rodriguez Ruiz

Introduccion y justificacion.

La crisis sanitaria provocada por la COVID-19 esta teniendo multiples efectos sobre
los profesionales y los pacientes. El llamado “moral distress” entendido como
desasosiego, malestar y/o sufrimiento moral era un problema ya detectado en
profesionales sobre todo de enfermeria y de dreas donde se atiende a pacientes
criticos, si bien en términos generales era poco reconocido. La presente crisis
esta poniendo de manifiesto que este desasosiego moral podria estar presente
en profesionales de diversos perfiles y dedicaciones, con consecuencias alun no de
todo conocidas y un impacto potencial en la eficiencia del sistema sanitario y en los
resultados de los pacientes.

Consideramos, por lo tanto, que este era un tema apropiado para el debate en las
Jornada del Consejo de Bioética de Galicia, poniendo cémo objetivos deliberar tanto
sobre el concepto de desasosiego moral cdmo sobre sus posibles raices, los factores
que lo facilitan o desencadenan, los profesionales de mayor riesgo, su repercusion
tanto para los pacientes como los profesionales y los equipos, tratando también de
poner sobre la mesa sugerencias o estrategias orientadas a evitar o por lo menos
disminuir el impacto de este problema.

Método de trabajo

El taller comenz6 con dos breves presentaciones para contextualizar el problema. En la
primera se hizo unaintroduccion al temay el marco tedrico, y en la segunda se presentaron
por una parte las escalas o test disefiados para medir el desasosiego moral, y por otra
los resultados del reciente estudio que analizd el desasosiego moral experimentado por
las enfermeras y médicos de las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI) espariolas, antes
y después de la pandemia.

En una segunda parte, los participantes fueron divididos segun su perfil profesional, de un
lado los médicos y de otro enfermeria y otros profesionales sanitarios. De cara a orientar la
deliberacién, a ambos grupos se les sugirieron unas cuestiones o puntos a tratar como son:
las motivaciones para escoger y asistir al taller, sus experiencias de desasosiego moral en
relacién con la pandemig, cuales consideran las causas principales, las posibles estrategias de
prevencion y manejo y si percibian algun aspecto positivo de este desasosiego.

En la fase final se hizo una puesta en comun de las deliberaciones de los grupos, con
debate abierto para aclarar dudas, expresar diferentes puntos de vista y también
para tratar de alcanzar un consenso con respeto a los puntos clave del problema.
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Principales motivaciones para asistir al taller.

Los participantes manifestaron que sus principales motivaciones fueron, en este orden: tener
la sensacién de no estar haciendo lo correcto en el trabajo con los pacientes, sentir desasosiego
y estrés por tener que atender de modo no apropiado a mas pacientes del que el profesional
puede atender de forma segura, la sensacién de cansancio y desilusion con el trabajo realizado
y finalmente el interés por el tema, por buscarle solucion y mismo por conocer el grado de
desasosiego moral que habian podido estar suftiendo los comparieros de taller.

Reflexiones sobre el concepto y denominacién del desasosiego moral.

Se discute sobre posibles relaciones con conceptos como lo de fatiga pandémica,
dilema moral y burnout. Sin embargo, el aspecto central y clave del desasosiego
moral seria que es lo que se produce cuando las limitaciones institucionales o del
propio sistema impiden que los profesionales pongan en practica lo que consideran
el curso correcto de accién segundo sus estandares éticos.

Los participantes estuvieron de acuerdo en que la expresion “moral distress” y el
concepto establecido cdmo tal se transmite bien con el término desasosiego moral,
propuesto para este taller.

Aun asi, sefialaron que el término “moral” es propio de la cultura anglosajona, y
nz

que sustituirlo por “ético” podria ser mas apropiado en nuestro contexto, también
propusieron “malestar” como alternativa a desasosiego.

¢Como podemos medir el desasosiego moral?.

En el taller se hizo una presentacion breve para introducir una de las escalas mas
empleadas para medir desasosiego moral, tanto en su versién inicial como en la mas
reciente, enfocada en los profesionales sanitarios, y adaptada y validada en la version
espafola. Esta version incluye 27 items y recoge los cinco componentes clave del
desasosiego moral, tanto de forma directa como indirecta: 1) la complicidad en las
acciones ilicitas, 2) la falta de voz, 3) las infracciones asociadas a valores profesionales
(no personales), 4 las experiencias repetidas y 5) los tres posibles niveles de las causas
(sean el paciente, la unidad asistencial o el sistema). A los participantes se les entregd
un ejemplar de la herramienta en el que pudieron comprobar y revisar los items asi como
ver que para cada uno se puntuan tanto la frecuencia con la que se produce en la practica
clinica como el nivel o grado de desasosiego que les genera cuando ocurre.

En general, los participantes valoraron esta escala como una herramienta util de evaluacion,
aunque podrian ser necesarias medidas adicionales para evaluaciones mas especificas.

:Qué sabemos del desasosiego moral en relacion con la pandemia en nuestro medio?.

En el taller se hizo un resumen del reciente estudio realizado en las UCl espafiolas, que
incluyd a 1065 profesionales (57 % enfermeras) justo antes de la pandemia (octubre a
diciembre de 2019) y 1115 (58 % enfermeras) en el periodo de septiembre a noviembre
de 2020. El estudio observé que el desasosiego moral de los profesionales de las
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UCI aumentd durante la pandemia, en especial entre las enfermeras. Si bien antes
de la pandemia los médicos manifestaron niveles mas altos de desasosiego que las
enfermeras, en el sequndo periodo esos niveles se igualaron.

Para todos los participantes “tener que atender a mas pacientes de los que se puede atender
con seguridad” fue la situacién que mas desasosiego moral les causaba, sequida en el caso de
los médicos por “ver comprometida la atencion de los pacientes debido la falta de recursos o
equipos o camas”, y por la “preocupacién por el sufrimiento de los pacientes debido la falta de
continuidad asistencial” en el caso de las enfermeras.

Antes de la pandemia las enfermeras referian que las causas fundamentales del
desasosiego moral estaban a nivel del paciente, mientras que los médicos las
encontraban a nivel del sistema. Esta discordancia desaparecio durante la pandemia
ya que ambos grupos pasaron a sefialar al sistema como la causa fundamental del
desasosiego moral. Una de las consecuencias negativas del desasosiego moral es el
deseo de abandonar el puesto de trabajo, aspecto que también se puso de manifiesto
en el estudio de las UCIs espafiolas, con un incremento significativo después de la
pandemia. En ese sentido, la cuarta parte de los asistentes al taller expresaron su
deseo de abandonar el puesto de trabajo actual por desasosiego moral y mismo una
persona sefiald que recientemente habia cambiado de trabajo por el mismo motivo.

Causas percibidas del desasosiego moral.

Los participantes consideraron como principales causas del desasosiego moral, en
esta orden:

1. Sentirse aislados en el trabajo, con falta de respaldo y sin tener la sensacion de
ser apoyados.

2. La sensacién de sufrimiento y futilidad experimentada en las fases de final de la
vida de los pacientes, asi como la exposicién repetida al sufrimiento de los pacientes.

3. La falta y mismo el mal uso de los equipos y los recursos materiales.

4. Los recursos humanos insuficientes para las tareas que se van a realizar, de modo
que los pacientes se ven peor atendidos.

5. La falta de comunicacidn entre el equipo (horizontal) y los mandos (vertical).
6. La sensacion de falta de formacién en liderazgo nos directivos.

7. La impresion de que la administracion no confia o no valora tu trabajo o que
considera que no es util.

Con respeto al momento de aparicion de estas causas, hubo acuerdo en que muchas de ellas “ya
estaban ahi” pero que se pusieron claramente de manifiesto o se precipitaron con la pandemia.

Por otra parte, la objecion de conciencia no fue considerada como una causa de
desasosiego moral en este taller.
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Posibles connotaciones positivas del desasosiego moral.

En general, los participantes no encontraron claras connotaciones positivas del
desasosiego moral, si bien manifestaron que cuando es leve, puede hacernos reaccionar
ante aspectos de la asistencia que son mejorables y estimularnos a ser mejores en nuestro
trabajo. Por otra parte, se sefialé que el desasosiego moral puede ser un estimulo para
que el trabajador opte por buscar apoyo y asistencia psicoldgica personal.

Estrategias sugeridas para prevenir o atenuar el desasosiego moral.

En este campo surgieron multiples propuestas, y las que juntaron mas consenso fueron
las siguientes:

1. Mejorar la comunicacion a todos los niveles, tanto entre el equipo asistencial
cémo entre los profesionales y los gestores.

2. Mejorar la dotacion de recursos humanos (sobre todo en atencion primaria) y
materiales, para asi reducir la sobrecarga de los profesionales.

3. Tratar de transmitir mejor la realidad de la situacion pandémica y postpandémica
a los usuarios.

4. Ajustar la estructura y la organizacion del sistema sanitario a las circunstancias y
necesidades particulares de cada area de salud.

5.Ponerenmarcha planes de cuidados dirigidos a los profesionales para que se sientan
apoyados por la organizacion y dispongan de apoyo psicoldgico personalizado.

6. Facilitar laformacién de los profesionales, adaptada a las necesidades asistenciales
en cada caso.

7. Formacidn en liderazdo eficiente de los gestores.
Conclusiones del taller.

El desasosiego moral estd muy presente en los profesionales de la salud, tanto en enfermeras
y médicos como en otros perfiles, y se incrementd de forma sustancial con la pandemia.
Los profesionales reconocen una serie de causas precipitantes para el desasosiego moral
percibido, muchas de las cuales estaban subyacentes y se pusieron de manifiesto en la crisis;
entre ellas destacan la sensacion de aislamiento, la percepcién de falta de respaldo en el
trabajo y los sentimientos de sufrimiento personal y ajeno, asi como diferentes aspectos
relacionados con la atencion al final de vida como la futilidad o la obstinacion terapéutica.
El consenso del taller es que el desasosiego moral podria prevenirse o atenuarse mediante
estrategias dirigidas a los propios profesionales (mejora de los procesos comunicativos,
formacién y liderazgo) y estrategias dirigidas al sistema, tanto estructurales como
organizativas (principalmente recursos humanos, mejoras en la gestidon e innovacién en
los modelos organizativos). Ademas, dadas las importantes repercusiones del desasosiego
moral en los profesionales, en el sistema sanitario y en los pacientes seria relevante evaluar
la situacion de forma sistematica y garantizar el establecimiento de medidas eficaces.
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TALLER 4

LA D,ELIBERACI()N, APRQBACI()N Y PUESTA EN MARCHA DE LA LEY
ORGANICA DE REGULACION DE LA EUTANASIA (LORE) EN EL CONTEXTO
DE LA PANDEMIA. PAPEL DE LOS CEA.

Coordinadoras del taller y autoras del texto final: Andrea Gallego y Isabel Vila

En el mes de marzo 2022 se cumplié un afio de la aprobacién de la Ley Organica 3/2021,
de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia (LORE).

La muerte y la forma de morir constituyen para las personas un momento de especial
relevancia; las distintas culturas y tradiciones de conocimiento espiritual la han abordado de
distinta manera a lo largo de los siglos, rodeandola de ritos, procurando que sea lo mas leve
posible o considerando el sufrimiento como una forma de redimir las faltas y acercarse a Dios.

El modelo de relacién clinica ha ido evolucionando desde el paternalismo al modelo de
deliberacion como el mas adecuado, donde el paciente, desde su autonomia, junto con los
profesionales sanitarios, decide una vez informado cual es la decisiéon que mejor responde
a su proyecto de vida y a sus valores. Este modelo deliberativo es el que mejor responde
a los distintos conflictos que se dan a diario en la asistencia sanitaria.

Desde la aprobacion de la ley se han escrito infinidad de articulos analizando la ley con
posiciones muy distintas, tanto en el contenido como en el desarrollo del proceso, conceptos
no del todo claros, los tiempos de implementacion y procedimientos relacionados.

La prestacién de ayuda para morir, como denomina la LORE, es un proceso con indiscutibles
aspectos éticos; hoy en dia los profesionales sanitarios somos capaces de identificar y
diferenciar los distintos escenarios que plantea la atencidn al final de la vida, asumiendo
y respetando el rechazo de tratamientos, revocacién de consentimiento y los procesos de
decisiones compartidas y la planificacién compartida de la atencién forman parte del dia
a dia de la atencion sanitaria.

Durante la jornada de trabajo de los Comités de Etica Asistencial desarrollada el dia 31
de Marzo del 2022 se realizaron 4 talleres, en la planificacidn de este taller, y teniendo en
cuenta el limite de tiempo, hemos establecido como objetivo fundamental la puesta en
comun por parte de los miembros de los distintos comités de Etica Asistencial (CEA) de
las inquietudes y preocupaciones que como ciudadanos, profesionales y miembros de los
CEA, supone la incorporacion de la LORE a nuestra realidad cotidiana, teniendo presente
que es un derecho ciudadano al que corresponde la obligacidn ineludible de dar respuesta
con la dificultad afadida que ha supuesto su instauracion en medio de la pandemia,
interrogandonos sobre el cumplimiento de las garantias éticas necesarias, al tiempo que
se reconoce y se respeta la libertad de conciencia individual de los profesionales, teniendo
siempre presente el deber de no abandono y la atencidn a la vulnerabilidad.

Metodologia.

Considerando que las cuestiones éticas que a todos pueden (y deben) plantearsenos en
torno a la LORE pueden ser infinitas, desde el CBG hemos trasladado previamente al taller
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y con la intencidn de centrar los aspectos de la implementacion de la LORE sobre los que
ibamos a trabajar, 3 cuestiones que se hicieron llegar a los diferentes CEA para facilitar la
reflexion previa entre los vocales, sin eludir otras cuestiones que pudieran surgir.

Para facilitar la participacion de todos se hacen 2 grupos de 10 personas procurando que
no coincidan miembros del mismo CEA en cada grupo.

Composicion.

Participaron 22 profesionales del ambito sanitario (médicos en formacién, médicos,
enfermeras) trabajo social, derecho, religioso, asi como profesionales jubilados. La
mayor parte eran miembros de los distintos CEA de la Comunidad Auténoma.

Desarrollo del taller.
Las cuestiones elegidas finalmente para la deliberacion en el taller han sido las siguientes:

1. Como profesional sanitario, ;la entrada en vigor de la LORE supuso inquietud,
desasosiego o distrés en la atencion diaria®.

2. ;Puede ser la puesta en marcha de la ley una oportunidad de mejora de la
atencion al final de la vida? ;Como?.

3. La LORE no menciona el posible papel de los CEA en el desarrollo de esta
nueva prestacion. ;Como podrian colaborar los CEA en el desarrollo de la LORE
a la luz de la nueva funcién afiadida a los mismos en el Decreto 101/2021, DOGA
8 de julio, por el que se crea la Comision de Garantia y Evaluacién (CGE) de la
Eutanasia de la Comunidad Auténoma de Galicia®.

A lo largo de 60 min cada grupo expone su opinidn, vivencias, reflexiones y argumentos
sobre la entada en vigor de la ley y experiencia personal en este afio. Un portavoz de cada
grupo expone los aspectos clave de la reflexidon y los coordinadores recogen las conclusiones.

Conclusiones:
Sobre la primera pregunta:

« La mayoria de los participantes coinciden en que era una demanda percibida
en la sociedad, en sus pacientes en los distintos campos de trabajo y es valorado
positivamente como un derecho de los paciente y como profesionales, el poder
ofrecer esta opcion como respuesta al sufrimiento a los pacientes, que no tenian
cabida hasta el momento en ninguno de los escenarios de final de vida. Algunos
de los participantes en cambio consideran que es una prestacidn innecesaria si
se hace un buen desarrollo de los cuidados paliativos.

» Supuso inquietud y estrés al pensar en afrontar las solicitudes sin formacién
adecuada para llevar a cabo todo el proceso, tanto en su parte administrativa,
que consideran complicada, como en el aspecto deliberativo, se consideran con
falta de habilidades en este campo.
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» Preocupacion por objecion masiva de los compafieros por falta de formacién
como “salida mas facil”.

« Coinciden en que elmomento de la entrada en vigor de la ley ha sido inoportuno,
en medio de una pandemia cuando los profesionales “estdbamos a otra cosa”.

+ Lo ven como un reto , posibilidad de incorporacién/recuperacion del proceso
deliberativo en la relacién clinica fundamentalmente por el momento de crisis
que el sistema vive con falta de profesionales.

« No ayuda la desinformacién que se cred a través de los medios por debates
muy polarizados.

+ Se percibe como algo en lo que queda mucho por hacer.

« Algunos participantes manifiestan la angustia que les genera que no sea lo
suficientemente garantista.

Sobre la segunda pregunta:

« Consenso sobre la dificultad que hay para identificar los escenarios del final
de la vida entre los usuarios, también entre una parte de los profesionales
sanitarios, oportunidad de clarificacion.

+Percepcién deoportunidad de mejora del proceso de informacién/comunicacion,
aprovechando que es una exigencia de la ley. Fomenta la posibilidad de tener
conversaciones sobre lo que es importante para la persona.

« Oportunidad de mejora de la planificacion anticipada/compartida de la atencidn.
« Refuerzo alaautonomia de los pacientes, deben conocer todas las opciones de atencion.

« Se percibe que puede contribuir a la continuidad asistencial e integracion de
atencidn a las necesidades no solo clinicas sino también sociales, psicolégicas y
espirituales en un momento de crisis del sistema.

Sobre a tercera reflexion propuesta:
« Participando en la formacién de los profesionales y usuarios.

« Fomentando la formacién en el proceso de planificacion anticipada de la
atencién entre los profesiones.

« Asesorar a los profesionales /usuarios en los conflictos de valores que puedan
surgir ante la solicitud de ayuda para morir.

« Ser "observatorio” o “centinela” de las dificultades que puedan surgir en cada
area en relacién a la aplicacién de la LORE y ser nexo de unién con el CBG y la
CGE para tratar de que se aplique con todas las garantias éticas.
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