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editorial

La Inteligencia
Artificial al

cuidado de

la persona:
los nuevos
retos para
la Bioética

La inteligencia artificial (IA), deshumanizacién
o necesidad: el cerebro y la IA en una relacién
compleja por establecerse. La IA se fundamenta
sobre algoritmos, el cerebro humano vive de si-
napsis; pero su proximidad es sorprendente, pues
tanto el cerebro humano como la IA estdn en po-
sicién de aprender, aunque de modo diferente.

Los modelos de TA y del cerebro tienen algo
en comun, pero los investigadores no llegan a
comprender por qué funcionan entre ellos de
manera tan eficiente a pesar de ser tan diferentes.
El estudio y la confrontacién de sistemas tan
complejos han impulsado el desarrollo de nuevas
aproximaciones, que confluyen en lo que viene a
denominarse ciencia de sistema.

En el momento en que la IA llegue a implicarse
para comprender la complejidad de los mecanis-
mos fisiopatoldgicos de la enfermedad de la de-
mencia, por poner un ejemplo, podremos tener
un aliado leal a nuestro lado que no vaya mds alld
de los confines de la bioética que tendrdn que
salvaguardarse siempre.

No olvidemos que vamos por este camino:

Es noticia dar el si quiero (o casarse con unaIA):
contraer matrimonio con su pareja AlLex, un
holograma regido por una IA. Esto nos lleva
a reflexionar sobre el amor, la soledad, las
relaciones afectivas y lo que nos hace humanos
(Cf. ABC Cultural, 05.10.2024).

El tema de la IA es un tema mal entendido.
Se ha promovido la idea de que la IA podria ser
peligrosa, como se deja reflejado en muchas pe-
liculas. Algunos han sugerido que deberfamos
preocuparnos de que las mdquinas acaben com-
pletamente con la raza humana.

La IA se interpreta, segin Jerry Kaplan' y suele
presentarse como si estuviéramos construyendo
méquinas cada vez mds inteligentes, pero no es
asi, se trata de una nueva ola de automatizacién,
la TA generativa, es decir tendremos la capacidad
de utilizar mdquinas para aplicarlas a tareas y
resolver problemas que antes sélo podian re-
solver los humanos o que no podrian resolver.
Podremos hacer cosas mds rdpidamente y mds
baratas y de forma mds ficil.

No hay que temer el cambio y el progreso de la
IA sino aceptarlo pues tendremos una contrapar-
te, creada por los humanos, pero “capaz de razo-
nar y pensar como los humanos”.

Y esto es un progreso, no una amenaza. Las nue-
vas generaciones se van a sentir mds cémodas que
la actual. Para la IA no hay nada mds importante
que los datos. Sin datos es solamente artificial.
Ahf el reto de la confidencialidad de los datos
que son personales y otros muchos aspectos que
se traen a esta edicién de Labor Hospitalaria de
la mano de expertos en temas de Etica y Bioética.

El documento de la Iglesia sobre la dignidad
humana, Dignitas infinita, ofrece una renovada
argumentacién en contra de los diversos atenta-
dos a la vida, al tiempo que expone una docena
de elementos que afectan a la dignidad de la
persona, entre ellos:
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Ftica, humanizacién y hospitalidad, son tres
términos que tienen un hilo conductor comtn
en el respeto por la dignidad del ser humano y
por toda la creacién.

Vivimos un mundo en constante evolucién y cam-
bio en todos los dmbitos: ciencia y técnica, a nivel
social, politico, religioso, cultural, medioambiental.
Se nos piden constantemente nuevas respuestas,
también en el campo de la ética, buscando que to-
dos los cambios contribuyan al bien del ser huma-
no y de la creacién en general.

Hablamos por tanto de un campo muy amplio.
Son muchos los desafios, porque la ética hace
referencia a la vida de la persona, pero también
de las instituciones, de los pueblos, de la cultura,
del medio ambiente y en definitiva de la creacidn.

Muchos hemos participado en el Congreso de
Bioética que organizé la Provincia de Espana de
la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios, con
la participacién de las Hermanas Hospitalarias
del Sagrado Corazén de Jests, la Universidad
Pontificia Comillas, el Institut Borja de Bioética
y la Orden de los Camilos. En este Congreso
se abordaron algunos desafios en el campo de
bioética:

donde el respeto a la dignidad de los mds fragiles
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debe ser el criterio por excelencia a tener siempre
presente.

La Orden Hospitalaria no puede dejar de
reflexionar a tiempo y a destiempo sobre los
problemas éticos sociosanitarios relacionados
con el carisma de hospitalidad. El objetivo del
Congreso ha pretendido generar un espacio
abierto de didlogo y de reflexién interdisciplinar
para quienes estamos interesados en el estudio
e investigacién bioética y los retos que se nos
presentan incluidos algunos aspectos sobre las
nuevas tecnologfas y la inteligencia artificial (IA).

La ética debe ser una parte integral y transversal
de nuestra realidad, que debe impregnar toda
nuestra actividad diaria. Una organizacién no
es algo neutral ni estdtico; es una comunidad
de personas que se han unido en torno a una
misién y un propdsito. A partir de esta mision,
nos relacionamos, construimos, y damos forma
a la organizacién, haciéndola crecer y desarro-
llindose segtin los criterios y principios por los
que se opta. Para lograr organizaciones éticas, se
necesitan directivos y profesionales éticos; pero
también liderazgos auténticos y profesionales
comprometidos.

Solo asi se podrd construir una cultura organi-
zativa que realmente ponga a las personas en el
centro y que promueva el bien comin, mds alld
de las simples apariencias o intereses econémi-
cos. Como ejemplo, empenados con la Medicina
de Precisién que nos presenta grandes oportu-
nidades, pero también importantes retos éticos,
técnicos y sociales. Nuestra tarea es maximizar las
capacidades tecnoldgicas para mejorar la salud
de las personas, asegurdndonos que este progreso



esté guiado por principios éticos sélidos y que
sea accesible para todos. Esto incluye la protec-
cién de los datos, especialmente los datos gené-
ticos, la equidad en el acceso, la responsabilidad
en la toma de decisiones, y un papel significativo
de la bioética en la guia de todos estos aspectos.

En consecuencia, es crucial encontrar un equi-
librio claro entre la innovacién tecnoldgica y
la proteccién de los derechos humanos. Hay
que integrar los sistemas de salud, pero siempre
respetando los derechos humanos. Este equi-
librio debe ser fundamental mdxime cuando
nos encontramos actualmente inmersos en un
relativismo ético. La responsabilidad debe ser
compartida.

Todas las herramientas empleadas deben ayudar
a que los profesionales sanitarios compartan la
responsabilidad con los usuarios de los servicios
de salud. Y, légicamente, la bioética debe avanzar;
no puede quedar estancada, debe progresar para
responder a todos los desafios emergentes que te-
nemos, y los que atin estdn por venir. La bioética
no estd para bloquear, estd para guiar. Y la trans-
formacion digital es clave para seguir aportando
valor y mejorar los resultados en salud.

En un andlisis integral, como menciona alguno
de los autores que traemos, se pone de manifiesto
que la ética de la incertidumbre no ofrece
respuestas absolutas, pero si proporciona un
marco para abordar los dilemas que emergen en
situaciones de crisis, guiando a los profesionales
hacia decisiones mds humanas y responsables.
Por lo tanto, los aspectos filoséficos de la
incertidumbre en el contexto de la ética son
profundamente ricos y complejos, ya que tocan
temas esenciales sobre el conocimiento, la toma
de decisiones y la naturaleza humana.

El dio de incertidumbre y escasez de recursos
pueden constituir un obstéculo insalvable sin la
ayuda de la reflexion bioética, para una correcta
justicia distributiva. El concepto de incertidum-
bre en situaciones de emergencia debe integrar-
se en la capacitacién de los profesionales de la
asistencia para asociar elementos de ayuda en las

tomas de decisién ética, con ayuda de la reflexion
bioética y como oportunidad y reto para consi-
derar los valores de la persona.

En la préctica de la hospitalidad encontramos
muchos dilemas. Es fundamental que los direc-
tivos y érganos de gobierno de las instituciones
donde la hospitalidad es central sean conscientes
de ellos. La busqueda de soluciones debe ser gra-
dual, ya que entre el todo y el nada siempre hay
grados. No debemos perder de vista el arquetipo
de hospitalidad y los dilemas reales que enfren-
tamos, buscando siempre formas de acercarnos
mds a ese modelo que considera la hospitalidad
como categoria ética. A menudo, se considera
que la ética de méximos es obsoleta, en contraste
con lo que se denomina minimalismo ético. Sin
embargo, la ética de mdximos estimula la activi-
dad mental y la inteligencia. Se trata de identifi-
car grados y avanzar juntos, sin perder de vista el
horizonte de la hospitalidad.

Elsoporte emocional facilitado a los profesionales
que lo consideren apropiado serd de gran ayuda,
el actuar de forma compasiva por parte de los
profesionales, requiere sentirse apoyado en su
trabajo. La realizacién de sesiones para analizar
los casos mds complejos serd de gran ayuda, igual
que las denominadas rondas preventivas de ética,
realizadas por aquellas dreas mds sensibles como
unidades de cuidados intensivos, oncologia,
cuidados paliativos...para identificar de forma
temprana aquellas situaciones potencialmente
generadoras de distrés emocional y analizarlas
cuidadosamente.

Es imprescindible alentar el autocuidado y es
fundamental estimular a los profesionales para
que cuiden su salud mental y fisica y de esta
forma mitigar los efectos del distrés moral, tanto
en su vida personal como en la profesional. El
manejo adecuado del distrés moral en el dmbito
sanitario es esencial para mejorar el bienestar
de los profesionales y la calidad del servicio que
ofrecen. Una “hospitalidad intergeneracional”
implica que no pensemos solo en quienes
estamos en el momento actual, sino también en
quienes vendrdn. Implica también considerar la

hospitalidad hacia otras especies, reconociendo
la interdependencia de los ecosistemas. Los
seres humanos no somos individuos aislados,
sino sistemas abiertos que interactuamos
constantemente con multitud de organismos y
de los cuales dependemos.

Ya en su momento publicamos en Labor
Hospitalaria el documento de la Orden de San
Juan de Dios titulado Caring for Creation que
es una reflexién excelente porque plantea una
hoja de ruta clara y detallada sobre cémo el
sector sanitario, podria implicarse de manera
progresiva en el cuidado socioambiental en
sintonfa con los principios de sostenibilidad,
cuidando la salud humana, publica y ambiental.

Segtin el concepto que apliquemos en nuestro
modelo asistencial, la vulnerabilidad puede
constrefir el campo de la autonomia, lo que con
frecuencia afecta a las personas que padecen un
trastorno mental.

La promocién de la autonomia del enfermo
mental debe ser uno de los principales aspectos
trabajados por los profesionales de salud, incluso
como forma de ampliar la capacidad de decisién
del enfermo, a veces, demasiado debilitada. En
la busqueda de la recuperacién, aunque sea par-
cial, debe perseguirse la autodeterminacion de la
persona, incluso como forma de restablecer posi-
bilidades, libertades e incluso derechos limitados
por su condicién.

Los profesionales de la salud tenemos la obliga-
cién ética de asegurar que los pacientes partici-
pen activamente, segin sea posible, en la elec-
cién de su propia atencién de salud. La Toma de
Decisiones Compartida estd tomando importan-
cia en la politica de atencién en salud, porque
se ha demostrado que los pacientes participan
mds, generando mayor adherencia y més satis-
faccién en general para él, su familia, el médico
o el equipo de salud, y ha mostrado, incluso, que
su uso promueve mayor eficiencia en términos
econémicos. Es necesario que en la formacién de
todos los profesionales se incluya la ensenanza de la
valoracién de la competencia de sus pacientes, que

existan criterios y métodos de evaluacion uniformes
y que se incluyan los valores y creencias de las per-
sonas interesadas, reduciendo en la medida de lo
posible el peso de los del propio profesional.

De esta forma, disminuir la vulnerabilidad de las
personas en los dmbitos residenciales implica
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objetivos por los que también tenemos que
luchar desde los recursos asistenciales.

El uso de tecnologia para la salud abre posibili-
dades excepcionales para la prevencién y el tra-
tamiento de recaidas, ofreciendo un monitoreo
constante y la capacidad de intervenir en tiempo
real. Estos avances representan una herramienta
poderosa para mejorar la eficacia del tratamien-
to, ya que permiten un seguimiento personaliza-
do y accesible que puede anticiparse a momentos
criticos en la vida del enfermo. Sin embargo, es
esencial que estos desarrollos se implementen de
manera que mantengan la humanizacién en el
centro de la atencién.

La verdadera revolucién en la salud digital no
radica en la mera acumulacién de datos, sino en la
habilidad de interpretarlos de manera empdtica,
respetuosa y orientada a las necesidades unicas
de cada persona. Las aplicaciones y dispositivos
digitales deben ser vistos como aliados que,
aplicados con ética y sensibilidad, enriquecen la
experiencia del enfermo al fortalecer el vinculo
con el profesional y ofrecer un apoyo continuo
y personalizado.

Esta cercanfa permite que el paciente se sienta
comprendido y acompafado en su proceso, pro-
moviendo una relacién de confianza y un sentido
de control sobre su propio bienestar. La tecnolo-



gia acttia, asi como un puente, brindando acceso
a una atencion de salud inclusiva y accesible que
elimina barreras tradicionales como la geografia
y el tiempo, democratizando el cuidado para
quienes buscan apoyo sin importar su ubicacién
o contexto.

Por ultimo, estas herramientas digitales ofrecen
un modelo de atencién de salud centrado en el
ser humano, que no solo previene recaidas, sino
que también promueve un bienestar integral a
largo plazo. Con un uso adecuado y ético, la
tecnologia en salud permite avanzar hacia un
modelo preventivo y personalizado que mejora
la calidad de vida de quienes buscan estabilidad
emocional, empoderdndolos para tomar un rol
activo en su cuidado y construyendo una cultura
global de bienestar accesible y humanizada.

La Casa comtn en la que nos movemos, es
hospitalaria con nosotros, Ser hospitalarios con
las futuras generaciones, Ser hospitalarios con
otras formas de vida, Traducir la Hospitalidad
en compromisos concretos. En este mundo
tan tecnolégicamente cambiante en el que la
ingenierfa ocupa un rol predominante en el
desarrollo de la humanidad, nos encontramos
ante un nuevo paradigma que, si bien no viene
a sustituir al pensamiento y raciocinio humano,
si que viene a transformar el cémo habremos
de enfrentar los problemas a los que debamos
buscar solucién haciendo simbiosis con las
nuevas tecnologias e Inteligencia Artificial.

Y es cuanto nos importa, considerar la centra-
lidad de la persona y su dignidad. En el con-
texto en que nos movemos y, desde diferentes
dngulos, estas reflexiones nos pueden ayudar,
personal y profesionalmente a saber acompanar
a las personas que experimentan el sufrimiento
en sus diferentes facetas y teniendo en cuenta
que tratamos el sufrimiento de forma integral.
Somos abanderados de la Hospitalidad-Huma-
nizacién-Etica que estd en el corazén del que
acoge y acompana.

Calixto Plumed Moreno OH
Director
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Dignitas infinita,
nuevo documento
de la Iglesia

sobre la dignidad

umana'.

Carlos Zapata,
periodista especialista en comunicaciones en entornos digitales.
Estado Miranda (Venezuela)



Dignitas infinita,
nuevo documento de la Iglesia
sobre la dignidad humana

LH n.340

1/

:De qué trata

Dignitas infinita?

El nuevo documento de la Iglesia sobre la dignidad
humana, Dignitas infinita, ofrece una renovada
argumentacion en contra de los diversos atentados
a la vida, al tiempo que expone el magisterio de la
Iglesia Catdlica a la luz de los esquemas contem-
pordneos englobados por temas polémicos, como
la legislacién a favor del aborto, la eutanasia o el
impulso de la ideologia de género.

El texto reitera que no es posible separar “la fe
de la defensa de la dignidad humana”. Y sostiene
que la dignidad ontoldgica, que corresponde a la
persona por el mero hecho de existir y haber sido
querida, creada y amada por Dios, “no puede ser
nunca eliminada”.

Igualmente, senala que todo lo que atenta contra
la vida -homicidios, genocidios, aborto, eutanasia
y suicidio deliberado- se opone a la dignidad
humana. Asi como “las mutilaciones, torturas”,
e incluso, conatos “para dominar la mente ajena”.
No obstante, el marco es mds amplio, pues da
luces al mundo actual sobre las condiciones
infrahumanas de vida, las detenciones arbitrarias,
las deportaciones, la esclavitud, la prostitucién,
la trata de personas, las condiciones laborales
degradantes y la pena de muerte.
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2/

Elementos que violan

la dignidad humana.

La declaracién Dignitas infinita expone una
docena de elementos que afectan la dignidad de
la persona, los cuales son:

. El drama de la pobreza.
. La tragedia de la guerra.
. Los abusos contra los emigrantes.
. La trata de personas.
Los abusos sexuales.
. Las violencias contra las mujeres.
. El aborto.
. La maternidad subrogada.
9. La eutanasia y el suicidio asistido.
10. El descarte de personas con discapacidad.
11. Laideologia de género: el cambio de sexo.
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La pobreza.

La declaracién Dignitas infinita sostiene que
“uno de los fenémenos que més contribuye
a negar la dignidad de tantos seres humanos
es la pobreza extrema, ligada a la desigual
distribucién de la riqueza”. Ademds, denuncia
que “aumentd la riqueza, pero con inequidad”
y con ello “nacen nuevas pobrezas”.

La guerra.

Dignitas infinita senala que “con su estela de
destruccién y dolor, la guerra atenta contra la
dignidad humana a corto y largo plazo: ‘incluso
reafirmando el derecho inalienable a la legitima

1. https://desdelafe.
mx/noticias/iglesia-
en-el-mundo/resu-
men-dignitas-infinita-
dignidad-humana/

defensa, asi como la responsabilidad de prote-
ger aquellos cuya existencia estd amenazada,
debemos admitir que la guerra siempre es una
‘derrota de la humanidad’...”.

Los migrantes.

El nuevo documento de la Iglesia sobre la
dignidad humana senala que los emigrantes
estdn entre las primeras victimas de las multiples

formas de pobreza.
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La trata de personas.

Diginitas infinita apunta que la trata de perso-
nas implica una grave violacién de la dignidad
humana. Y aunque admite que “no constitu-
ye una novedad”, su desarrollo actualmente
“adquiere dimensiones trgicas”. Ademds, “la
Iglesia y la humanidad no deben abandonar
la lucha contra fenémenos como el ‘comer-
cio de 6rganos y tejidos humanos, explotacién
exual de nifios y nifias, trabajo esclavo, incluyen-
do la prostitucién, trafico de drogas y de armas,
terrorismo y crimen internacional organizado”.
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Los abusos sexuales.

Todo abuso sexual -explica el nuevo documento
de la Iglesia- deja profundas cicatrices y
heridas en la dignidad humana. Se trata de
“sufrimientos que pueden llegar a durar toda la
vida y a los que ningtn arrepentimiento puede
poner remedio”.

Las mujeres.

Se le califica como “un escdndalo global cada
vez mds reconocido”, aunque no en la pric-
tica. Se denuncia que “la organizacién de las
sociedades en todo el mundo todavia estd
lejos de reflejar con claridad que las muje-
res tienen exactamente la misma dignidad e
idénticos derechos que los varones”.

Y se condena el feminicidio.

El aborto.

LaIglesia no cesa de recordar que “la dignidad de
todo ser humano tiene un caricter intrinseco y
vale desde el momento de su concepcién hasta
su muerte natural”.

Dignitas infinita reitera que los nifios que van
a nacer “son los més indefensos e inocentes,
a quienes hoy se les quiere negar su dignidad
humana en orden a hacer con ellos lo que se
quiera”. Ratifica que un ser humano es siempre
sagrado e inviolable, en cualquier situacién y en
cada etapa de su desarrollo.

v
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La maternidad subrogada.

La Iglesia rechaza la maternidad subrogada
porque “el nifio, inmensamente digno, se
convierte en un mero objeto”. Cita al Papa
Francisco al sefalar:

Ratifica que

v

La préctica de la maternidad subrogada viola la
dignidad del nino, quien tiene derecho “a tener
un origen plenamente humano y no inducido
artificialmente, y a recibir el don de una vida
que manifieste, al mismo tiempo, la dignidad
de quien la da y de quien la recibe”.

Ademds, el deseo legitimo de tener un hijo
no puede convertirse en un “derecho al hijo”
que no respete la dignidad del propio hijo.
Argumenta ademds que “viola la dignidad de la
propia mujer que o se ve obligada a ello o decide
libremente someterse”, porque “se desvincula
del hijo que crece en ella y se convierte en un
mero medio” al servicio del “deseo arbitrario
de otros”.
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Eutanasia y suicidio asistido.

La declaracién vaticana Dignitas infinita advier-
te que algunas leyes que permiten la eutanasia o
el suicidio asistido se denominan a veces “leyes
de muerte digna”, cuando en realidad irrespe-
tan la dignidad humana.

Frente a este hecho, reafirma “que el sufrimiento
no hace perder al enfermo esa dignidad que le
es intrinseca e inalienablemente propia”. Afade
que “la vida humana, incluso en su condicién
dolorosa, es portadora de una dignidad que
debe respetarse siempre, no puede perderse y
cuyo respeto permanece incondicional”. En
efecto, “no hay condiciones en ausencia de
las cuales la vida humana deje de ser digna y
pueda, por tanto, suprimirse”.

Advierte también que “ayudar al suicida a
quitarse la vida es una ofensa objetiva contra la
dignidad de la persona que lo pide, aunque con
ello se cumpliese su deseo”.

El descarte de las personas con discapacidad

Se ratifica que “la vida es un derecho, no la
muerte, que debe ser acogida, no suministrada”,
un principio ético que “concierne a todos”,
no solo a los creyentes. El argumento: “Todo
ser humano, sea cual sea su condicién de
vulnerabilidad, recibe su dignidad por el hecho
mismo de ser querido y amado por Dios”.

La ideologia de género.

La Iglesia aclara que “toda persona, indepen-
dientemente de su tendencia sexual, ha de ser
respetada en su dignidad y acogida con respe-
to”, procurando evitar discriminacion injusta
y “cualquier forma de agresién y violencia”.
Asi mismo, recuerda que en todos sus compo-
nentes la vida humana “es un don de Dios”.

Por ello, “querer disponer de si mismo, como
prescribe la teoria de género” es ceder a la
tentacion de que el ser humano pretenda con-
vertirse en Dios.

Un segundo aspecto contra la ideologia de gé-
nero es que se pretenda “negar la mayor dife-
rencia posible entre los seres vivos: la diferen-
cia sexual”. La ideologia de género “presenta
una sociedad sin diferencias de sexo, y vacia el
fundamento antropolégico de la familia”. Por
tanto, resulta inaceptable que quiera “imponer-
se como un pensamiento Gnico que determine
incluso la educacién de los nifios”.

Sostiene ademds que debe rechazarse todo
intento de ocultar la referencia a la evidente
diferencia sexual entre hombres y mujeres:
“No podemos separar lo que es masculino y
femenino de la obra creada por Dios... donde
hay elementos biolégicos” imposibles de
ignorar.

Sobre el cambio de sexo menciona que “toda
operacién de cambio de sexo, por regla general,
corre el riesgo de atentar contra la dignidad
tinica que la persona ha recibido desde el
momento de la concepcién”, pero no excluye
la posibilidad de “que una persona afectada por
anomalias genitales... pueda optar por recibir
asistencia médica”.

La violencia digital.

Dignitas infinita pone también de relieve
« o , .
lo fécil que es, a través de estos medios, poner
en peligro la buena reputacién de cualquier
persona con noticias falsas y calumnias”, asi
como el caso extremo de la dark web.

Por otra parte, lamenta que los medios de
comunicacién digitales “pueden exponer al
riesgo de dependencia, aislamiento y progresiva
pérdida de contacto con la realidad concreta”.
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Menciona el ciberacoso, los canales de difusién
de pornografia y la explotacién de personas para
fines sexuales o mediante el juego de azar, amén
del hecho de que “en la comunicacién digital
se quiere mostrar todo y cada individuo se
convierte en objeto de miradas que hurgan,
desnudan y divulgan”, un espacio donde con
frecuencia “el respeto al otro se hace pedazos”.

Sin embargo, deja claro que Internet puede
ofrecer mayores posibilidades de encuentro
y solidaridad. Pero, estima necesaria verificar
que las actuales formas de comunicacién nos
orienten al encuentro, la bdsqueda sincera
de la verdad integra, el servicio “y la tarea de
construir el bien comin”.
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El congreso se celebrd del 1 al 3 de octubre en Madrid. Un espacio abierto de dialogo y
reflexion interdisciplinar sobre teméaticas de actualidad que plantean dilemas éticos en el
ambito sanitario y social como la humanizacion, la Inteligencia Artificial o el distrés moral
del profesional.

Con la asistencia de mas de 300 personas de diversas disciplinas relacionadas con
la atencion sanitaria, la investigacion y la vulnerabilidad, San Juan de Dios reunié a 20
ponentes para profundizar en los actuales dilemas éticos con siete mesas tematicas y

varias conferencias.
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Jesus Etayo Arrondo,

Superior General (2012-2024)

Orden Hospitalaria San Juan de Dios.
Roma (Italia)

Buenas tardes,

Es para mi un placer estar presente en este
Congreso de Bioética que organiza la Pro-
vincia de Espafa de la Orden Hospitalaria
de San Juan de Dios, participando en el acto
de apertura. Muchas gracias por la invita-
cién a los organizadores y sobre todo por la
realizaciéon del Congreso que ahora estamos
abriendo. Muchas gracias también a las enti-
dades que participan y apoyan el Congreso:
Las Hermanas Hospitalarias del Sagrado
Corazén de Jestis, Universidad Pontificia
Conmillas, Instituto Borja de Bioetica, que
estd integrado en nuestra Provincia de Espana
y también la Orden de los Camilos.

Ftica, humanizacién y hospitalidad, son tres
términos que tienen un hilo conductor comdn
en el respeto por la dignidad del ser humano y
por toda la creacion.

Vivimos un mundo en constante evolu-
cién y cambio en todos los dmbitos: cien-
cia y técnica, a nivel social, politico, reli-
gioso, cultural, medioambiental etc. Ello
nos pide constantemente nuevas respuestas,
también en el campo de la ética, buscando
que todos esos cambios contribuyan al bien
del ser humano y de la creacién en general.
No resulta ficil siempre para la ética ir al paso
de todos esos cambios.

Con frecuencia se la ve por algunos sectores como
intrusa, controladora, digamos ejerciendo como
la censura, oponiéndose a un relativismo ético,
que tiene la dificultad de romper cualquier tipo de
limite. Sin embargo, es necesario reivindicar la
ética, no como contraria al desarrollo, al progre-
s0, sino como la disciplina que nos ayuda a que
el progreso y cualquier tipo de novedad y descu-
brimiento venga armonizado con la humanidad
y con la creacién. Que contribuya al bien de los
seres humanos y sirva para su desarrollo.

La filosofia y los valores de la Orden Hospitalaria
de San Juan de Dios, incluyen en su ADN la
ética al servicio de la vida, buscando siempre
el respeto a la dignidad y a los derechos del ser
humano, buscando que todo ayude a humanizar
a todas las personas. Ademds, promueve la ética
desde lo que constituye para nosotros el nicleo
de nuestro carisma y de nuestra misién:

la hospitalidad.

Hospitalidad significa acoger, abrir la puerta
de nuestra casa a quien llama, para que entre y
se sienta en nuestra casa como si fuese la suya.
En lenguaje religioso su icono mds clarividente
es la pardbola del Buen Samaritano, en la que la
leccién principal es, como dice el Papa Francisco
en Fratelli Tutti 80, “hacerse préjimo de quien
estd en necesidad”.

En este sentido la hospitalidad se convierte en
una categoria ética de gran fuerza. Me gusta decir
que, vista la realidad en esta clave, es la alternati-
va a los muchos problemas del mundo: guerras,
migracién, hambre y pobreza...se trata de aco-
ger, de abrir puertas, de hacerse préjimos de las
personas enfermas, vulnerables, en dificultad.

La hospitalidad tiene un sentido mds amplio. No
solo se refiere a los seres humanos. La acogida y la
apertura indicada antes, se debe ampliar también
a la creacidn, al medio ambiente, del que todos
somos responsables y que en definitiva no pode-
mos separar de los seres humanos, porque forma-
mos parte de la creacion. La hospitalidad es una
llamada también a la responsabilidad personal y
social por favorecer el cuidado de la creacién y de
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todo lo que contiene. Hacerlo asi, contribuird a
crear una realidad mds humanizada.

Por ello para nuestra Orden y la proponemos
para quien desee sumarse a ella, la hospitalidad
se configura como una ética de mdximos, exi-
gente y preocupada siempre por el bien, cuanto
mds mejor.

Un propdsito muy exigente, que, aunque suene
bien, encuentra muchos obstdculos por la ambi-
cién y el egoismo, fuente de tantos fracasos huma-
nos y naturales. Hablamos por tanto de un campo
muy amplio. Son muchos los desafios, porque la
ética hace referencia a la vida de la persona, pero
también de las instituciones, de los pueblos, de la
cultura y como vengo diciendo, del medio am-
biente y en definitiva de la creacién.

Necesitamos promover y crecer en el didlogo y
en el discernimiento para buscar sinceramente el
bien, renunciando a posiciones de poder, egoistas
y ambiciosas.

Necesitamos crecer en la igualdad y el respeto a
todos los seres humanos, sea cual sea su condi-
cién. Igualmente hemos de adquirir un mayor
compromiso con la naturaleza, para no seguir
arrasando el planeta y con ello, provocando el
mal a sus habitantes. En definitiva, hemos de
cambiar el paso, hemos de cambiar el estilo de
vida y ahi la formacién es un elemento esencial
para que sea posible.

Sé que lo dicho es muy dificil, casi puede parecer
ingenuo. Pero esta es la ética que humaniza, la
promovida desde la hospitalidad, de otra forma
seguiremos asistiendo a la ética cainita, en la que
vence el fuerte, mejor dicho, en la que pierden
todos, los débiles ciertamente los que mis.

Sobre esta base el Congreso prevé afrontar algu-
nos desafios muy importantes en el campo de
bioética, tales como: La ética de las organizacio-
nes y del liderazgo, fundamental en este mundo
lleno de competitividad en el que las institucio-
nes necesitan raices y liderazgo para garantizar el
presente y el futuro.
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Las aportaciones, controversias y retos éticos de
las nuevas tecnologias, que sirvan para humani-
zar a los seres humanos y respetar la creacién. La
ética de la autonomia en contextos de vulnerabi-
lidad, donde el respeto a la dignidad de los més
fragiles debe ser el criterio por excelencia a tener
siempre presente.

De nuevo mi agradecimiento a los organizado-
res del Congreso y a todos y todas participantes
en el mismo. Es bonito ver la colaboracién de
diversas entidades, como antes he indicado.
Necesitamos abrirnos y trabajar unidos todos
los que coincidimos bdsicamente en los valores y
propdsitos institucionales. Deseo que este Con-
greso sea un espacio abierto de didlogo y de hos-
pitalidad, donde todos se sientan “en su casa”, en
la bisqueda de nuevas respuestas delante de los
desafios planteados. Muchas gracias.

Amador Fernandez Fernandez,
Superior Provincial.

Orden Hospitalaria de San Juan de Dios.
Madrid (Espafna)

Muy buenas tardes a todos y a todas. Saludo
especialmente a mis companeros de mesa.

Al Hno Jestis Etayo, nuestro Superior General,
al Hno. José Maria Bermejo, presidente del
Congreso Provincial y director Corporativo
de Etica y Espiritualidad, a la Fina. Matilde
Porras, Superiora Provincial de las Hermanas
Hospitalarias del Sagrado Corazén de Jests
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en Espafa, y a D. José Maria Galdn, que es el
responsable del Departamento de Etica de la
Provincia.

Me corresponde dar la bienvenida a todas las
personas que participdis en este primer Congre-
so de bioética San Juan de Dios que se propone
unir la reflexién ética con la humanizacién y la
hospitalidad. Como veis, la propuesta es aproxi-
mar los elementos mds nucleares de la identi-
dad carismética de la Orden Hospitalaria y de
la Congregacién de las Hermanas Hospitalarias.

Este primer congreso es una propuesta en
la que nuestras dos instituciones la Orden y la
congregacién de las hermanas tan vinculadas
histérica y carismdticamente nos unimos en tor-
no a temas de interés comun y nos felicitamos
todos por ello, augurando también una mds es-
trecha colaboracion entre nuestras instituciones
en todos los dmbitos.

Asumo el encargo de darles a todos la bien-
venida y lo asumo como una tarea sumamen-
te grata. Este dia nos proponemos generar un
espacio de reflexion ética sobre cuestiones que
nos preocupan que nos motivan, pero para
ello necesitamos previamente generar un espa-
cio de hospitalidad, un espacio en el que nos
reconocemos y Nos acogemos mutuamente, en
el que estamos dispuestos a compartir cono-
cimientos experiencias y en definitiva pasién
por la ética la humanizacién y la hospitalidad.
Bienvenidos pues.

Saludo a los participantes que estdis presentes
en este salon de actos del campus de San Rafael,
mds o menos 200 personas segin me ha in-
dicado la organizacién, el campus que nos
acoge. Saludo también a los que estdis siguien-
do el Congreso a través de los medios telemdti-
cos, aproximadamente se han inscrito unas 100
personas.

Un saludo y una cordial bienvenida a los parti-
cipantes de la familia de San Juan de Dios de los
diferentes centros de Espafia. De las hermanas
hospitalarias también.

Y a quienes venis de los centros de la Orden en
Portugal esta provincia hermana con la que nos
sentimos vinculados por tantos motivos. Gracias
por vuestra presencia.

El saludo y la bienvenida se extiende también
a los ponentes, al comité de honor, al comité
cientifico, al comité organizador y también a la
congregacién de los padres Camilos, institucién
hermana, con la que compartimos muchas cosas
y entre ellas y principalmente el compromiso
de atencién humanizada a los mds vulnerables.
Gracias José Carlos Bermejo por estar aqui
con nosotros, el provincial de los Camilos bien
conocido para todos.

El Congreso nos permitird explorar nuevas
respuestas a los retos que se nos plantean en los
diferentes 4dmbitos de misién con el propdsito
de ofrecer una atencién mds humanizada que
responde a los criterios éticos que compartimos
y que nos definen que nos identifica.

Es una preocupacién siempre presente en nues-
tras instituciones con una trayectoria de mds de
50 anos de trabajo en el dmbito de la bioéti-
ca, proponiendo diferentes foros de reflexién
y formacién debate e intercambio sobre estas
cuestiones, ética y bioética, en relacién con los
dmbitos en los que se desarrolla nuestra misién.

Este compromiso lo asume también la Provincia
San Juan de Dios de Espafia ampliando el espa-
cio de colaboracién. Con el deseo de ampliarlo,
recordamos especialmente las primeras jornadas
de bioética de la Orden ya en la nueva etapa de
unién de las Provincias que se celebré en Sevilla
el afio 2019, sobre ética de la responsabilidad
social y corporativa.

Nos hemos reunido en el marco, en el espacio
de este salén de actos, campus de San Rafael
de la Escuela Universitaria de Enfermeria y
Fisioterapia San Juan de Dios, que como sabéis
conforma un gran espacio docente y de investi-
gacion con més de 1.500 alumnos que proyecta
el carisma de la hospitalidad en la formacién de
profesionales de la salud.
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Un espacio en el que se forman, en alianza con
la Universidad Pontificia Comillas, y en el que
queremos también transmitirles los valores de
la hospitalidad. Gracias. Aprovecho para ello,
para dar las gracias a la Escuela, a este Campus
y a la Fundacién San Juan de Dios por apoyar
la celebracién del Congreso. En nombre de la
Provincia San Juan de Dios de Espafia de quienes
han participado en la organizacién del Congreso.

Pues bienvenidos bienvenidas y que a lo largo
de estos dias crezcamos en nuestro compromiso
ético en la humanizacién de los procesos de
atencion a las personas y en definitiva crezcamos
todos en hospitalidad. Muchas gracias.

José Maria Bermejo de Frutos,
Consejero Provincial.

Orden Hospitalaria de San Juan de Dios.
Madrid (Espafna)

Presidente.

Congreso de Bioética San Juan de Dios.
Madrid (Espafia)

Buenas tardes a todos, participantes, que sa-
ludo como presidente del Congreso.

Gracias por acompanarnos en este primer
Congreso de Bioética de la Provincia de
Espafia, cuyo lema es algo asi como “Etica,
Humanizacién y Hospitalidad” estas tres
palabras sagradas que intentamos combinar
conjugar y aplicar. Bienvenidos. Gracias,

Hermano general, gracias Hno. Amador,
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Hna. Matilde por presidir la mesa, por estar
aqui con nosotros. Gracias José Marfa Galdn,
director del departamento de bioética de la
Provincia de Espana. Gracias a todo el equi-
po, a la comisién central, al comité cienti-
fico por tanto trabajo de preparacién y que
hoy ya estd dando su fruto. Gracias Gerardo
Diaz por la acogida en este centro por los
equipos de trabajo de la Fundacién San Juan
de Dios y del campus de San Rafael de la
Escuela de Enfermeria.

Hace ahora exactamente siete anos, en 2017, que
se celebrd el Congreso Mundial de Bioética en
El Escorial. Seguro que muchos de los que estdis
aqui participasteis en aquel evento. Aquel congreso
fue a un nivel mundial de toda la Orden y fue
un encuentro que para mi y, creo que, para la
institucién, marcé un antes y después en la reflexién
bioética de nuestra institucién compartiendo con
muchas provincias y Hermanos de todo el Mundo.

La Orden no puede dejar de reflexionar a
tiempo y a destiempo sobre los problemas
éticos sociosanitarios relacionados con nuestro
carisma de hospitalidad. Por eso, volvemos a
convocarnos aqu{ y ahora a nivel de la Provincia
de Espana tras su unificacién.

El Congreso del Escorial fue el dltimo de las
provincias espafiolas antes de la unificacién y
este es el primero después de la unificacidn.

Hay un antes y un después. Bien, pues ahi es-
tamos para insistir y renovar nuestro compro-
miso de didlogo con el Mundo con la Iglesia
con todas las instituciones publicas y privadas
aportando luz en el camino de reflexién antro-
poldgica histérica, filoséfica y bioética con el
fin de adaptarnos a nuestro entorno y ayudar y
garantizar y defender al hombre y su dignidad
en la toma de decisiones ante tantos conflictos
que se les estdn presentado.

Elobjetivodel Congreso, pues, esgenerarunespa-
cioabiertodedidlogodereflexiéninterdisciplinar
para quienes estamos interesados en el estudio e
investigacién bioética.
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Por tanto, invito al didlogo como método
de investigacién y reflexiones estos tres dias
sobre temas de bioética y los animo a la
participacién activa, dialogante, respetuosa con
los congresistas ponentes para profundizar en la
temdtica que nos convoca.

Los bloques que vamos a tratar estén ahi en el
programa los tenéis. Por lo tanto, os invito a
ponernos en modo debate. Pues la bioética es
una disciplina que nos ayuda a situarnos en
este mundo convulso en que vivimos y vive la
sociedad.

Las nuevas tecnologias, los avances cientificos
suponen al mismo tiempo una oportunidad,
pero también una amenaza para el desarrollo
del hombre como criatura, como ser muy di-
minuto, muy vulnerable, pero criatura especial
en el cosmos.

Con estas palabras conviene preguntarse si a eso
y a eso hemos venido si el progreso de la huma-
nidad estd caminando de forma independiente y
a espaldas de los derechos humanos y a la cultu-
ra de las sociedades que llamamos occidentales.
Un progreso carente de ética puede producir
desastres y tragedias. Tenemos la responsabili-
dad de velar porque este ritmo vertiginoso de
avances que impone la tecnologia no nos devo-
re, ni destruya nuestra dignidad.

Agradezco a las instituciones que apoyan el
Congreso especialmente a las Hermanas Hos-
pitalarias, a los Camilos, a los jesuitas en su
grupo de UNIJES, en especial a la Universidad
Pontificia Comillas, Instituto Borja y Univer-
sidad Loyola que aportan ponentes de gran
calidad para nuestro encuentro y un apoyo
constante para la reflexién bioética de San Juan
de Dios. Son instituciones con los que la Or-
den se asocia para sumar en el didlogo bioético
en una sociedad plural pensando en iluminar
hoy la prictica de la hospitalidad. Sin mds, de
momento, os deseo una buena estancia y un
buen congreso.

Matilde Porras Gonzalez,
Superiora Provincial (2018-2024)
Hermanas Hospitalarias del
Sagrado Corazén de Jesus.
Madrid (Espafia)

Buenas tardes a todos y a todas.

Permitidme que mi primera palabra sea de
agradecimientoalos Hermanos:al Hno. Jestis
Etayo Superior General, al Hno. Amador,
Provincial, al Hno. José Marfa Bermejo y a
José Maria Galdn.

Y digo gracias a la invitacién que nos habéis
hecho a nuestra institucién de Hermanas
Hospitalarias, a estar presente a través de
mi persona en esta mesa inaugural, de un
Congreso que congrega a tantas personas
interesadas para hacer bien el bien, como
decia San Juan de Dios. Nuestras institucio-
nes de hermanas y hermanos como solemos
llamarnos cotidianamente comparten un
mismo carisma.

En una palabra, que la hospitalidad que tie-
ne todo un significado que conlleva tantas
palabras. Entiendo ademds que las personas
que estamos aqui hoy convocadas compar-
timos el mismo interés, los mismos desafios:
ofrecer la mejor atencién posible a las perso-
nas que atraviesan momentos de fragilidad
y vulnerabilidad y por supuesto queremos
hacerlo desde unos principios irrenunciables.

Como instituciones catdlicas entendemos
que cada personaatendidaeslavivaimagende
Jests. Esto nos mueve a actuar de una ma-
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nera muy determinada. Compartimos la defen-
sa de la vida, la dignidad de la persona. S¢é que
no es tarea fdcil por ciertas situaciones en las
que aparecen conflictos de valores. Por eso con-
gresos como este son fundamentales. Espacios
que nos permiten hacer una reflexién conjunta,
establecer didlogos y consideraciones, que nos
lleven a tender puentes entre la ciencia y la hu-
manizacién de la atencién.

Reflexionar seriamente sobre temas que afectan
a la vida y a la salud de las personas supone no
solo un reto intelectual presente en las obras
hospitalarias de las dos instituciones sino un
compromiso de responsabilidad inherente
a nuestro ADN institucional. De ahi que la
formacién e investigacién en bioética sea una
tarea necesaria y apasionante en nuestro modelo
de atencidn integral.

Me alegra y quiero poner en valor que, ya
estamos organizando conjuntamente mediante
encuentros entre los comités de ética, grupos
de reflexién de ambas instituciones, el préximo
Congreso de Bioética para el 2025.

Antes de concluir mi saludo, quiero expresar
mi agradecimiento a quienes habéis organizado
este congreso y a las personas que vais a impartir
y compartir el interesante programa.

Reconozco y agradezco que vuestra presencia
hace posible nuestra misién y con ello enriquece
la hospitalidad que, en su momento sofiaron
nuestros fundadores San Juan de Dios y San
Benito Menni, y que nosotros hoy, continua-
dores suyos, nos dejemos llevar por la misma
audacia en el servicio a las personas que nos ne-
cesitan. Muchas gracias.
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Hablemos sobre la ética en las organizaciones.
Quiero expresar mi agradecimiento a los
organizadores por crear este espacio para
abordar un tema tan relevante, especialmente
en un mundo que cambia rdpidamente y que
por tanto exige una constante puesta al dia
también de los planteamientos éticos.

La ética en nuestras organizaciones, cuenta
con una rica historia, particularmente en el
dmbito de la ética clinica. Quiero recordar al
P Francesc Abel s.j., fundador del Instituto
Borja y precursor de la Bioética en nuestro pais.
Hizo valiosas contribuciones en este campo, fue
médico en nuestra institucién y merecedor de
la Carta de Hermandad de la Orden. A partir
de estos inicios, muchas personas han estado
comprometidas con el desarrollo de la bioética
y sus aportes son invaluables.

En los dltimos afos, hemos comprendido
la importancia de ampliar nuestro enfoque
mds alld de la ética clinica y la bioética. Es
esencial considerar otros aspectos, como la ética
organizacional y la ética medioambiental. En
la actualidad, es crucial concebir la salud como
un ecosistema integral que incluye tanto a las
personas como al entorno que nos rodea.

Nada de esto ocurre en el vacio; sucede dentro de
las organizaciones. Y aunque puede que no sea
necesario explicarlo, podemos reflexionar sobre
por qué instituciones como la nuestra hablan
de ética o se lo toman en serio. Primero, porque
somos instituciones dedicadas al servicio de las
personas, y esta es nuestra prioridad.

Cuando hablamos de personas, nos referimos
tanto a quienes atendemos como a todas las
personas que forman parte y mantienen algin
tipo de vinculo o relacién con la organizacién.
Afirmar que el centro de nuestro trabajo son
las personas implica claramente una gran

responsabilidad.

Buscamos la excelencia en nuestra hospitalidad,
no solo por coherencia, sino por responsabilidad
hacia lo que valoramos y creemos. Hemos

asumido un compromiso social y eclesial
como institucién, ademds intentamos vivir los
valores de la hospitalidad porque creemos que
nuestra contribucién puede aportar mucho a la
sociedad actual. Sin duda, una de las cosas que
mds necesita el mundo de hoy, es hospitalidad.
Nuestra razén de ser es también contribuir a
esta necesidad.

El profesor y filésofo Josep M. Esquirol nos
recuerda que las instituciones no existen solo
para adaptarse al mundo, sino para, desde
nuestra identidad, ayudar a la transformacién
social. Nos enfrentamos al reto de contribuir
con humildad y activamente a este cambio,
manteniéndonos fieles a nuestra misién y desde
nuestra identidad.

En el entorno observamos, y varios autores lo
han puesto de manifiesto, una gran pérdida de
credibilidad en muchas organizaciones e insti-
tuciones. Ha habido casos de falta de ejempla-
ridad y comportamientos poco éticos, que han
erosionado la confianza en las instituciones.
Recuperar esta confianza es fundamental, asi
como asegurarnos de que no se diga una cosa
y se haga otra, porque esta incoherencia genera
confusién y desconfianza.

José Maria Castillo, evidenciaba que estamos
ante situaciones de crisis por ausencia de ética
afirmando que, en tiempos de crisis y cambios
radicales, se vive la desgracia de la unién de dos
factores que se han unido: la crisis econdémica y
la corrupcidn ética.

También recordamos la afirmacién de la bioe-
ticista Adela Cortina: “La falta de ética siem-
pre conduce a una inmoralidad imparable, que
siempre repercute en los mds débiles”. Enton-
ces, como organizaciones comprometidas con
las personas mds desfavorecidas, debemos estar
muy atentos y trabajar para ser referentes éticos.

La ética, lo decia José Ramén Ayllon en una
entrevista en “La Vanguardia”, es tan necesaria
como respirar. Cuando le preguntaron qué
era la ética, respondié que es “jugar limpio”.
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Algo claro, rdpido pero profundo y con muchas
implicaciones.

En esencia, es esforzarse para hacer las cosas
bien, con rectitud y buenas intenciones. Para las
instituciones como las nuestras, la ausencia de
un comportamiento ético podria situarnos en
un punto sin retorno en relacién a la identidad
y mision.

Por tanto, la ética no es un adorno. Es una
herramienta prictica que nos ayuda a saber qué
hacer y qué no hacer. También nos guia para ser
lo mejor que podemos ser, con los recursos que
tenemos disponibles y en los contextos donde
nos encontramos. Como decia José Maria
Bermejo OH, nuestras instituciones y sus
lideres tienen el reto de mantener la ética como
un motor que impulse nuestra accién y mision.

Nos comentaba que nuestros directivos a
veces lo tenfan complicado, es cierto, pero sin
desmerecer su opinién, creo que por otro lado lo
tenemos mds fécil que en otros contextos, ya que
estamos en instituciones que tienen principios y
convicciones claras, que juegan a nuestro favor
y que nos ayudan mucho a orientarnos en esta
direccién ética.

Considero que podemos darle la vuelta a la
situacién y vernos como afortunados de estar
donde estamos, de vivir lo que estamos viviendo
y de tener acceso a todos los recursos que
tenemos. Esto nos ayuda tanto a nivel personal
como institucional a desarrollar lo mejor de
nosotros mismos y de nuestras instituciones,
para ponerlo al servicio de las personas que
mds lo necesitan. Es, en mi opinién, sin duda
un privilegio y una suerte para todos los que
trabajamos y estamos vinculados en estas
organizaciones.

Ademds, la ética nos aporta una identidad
colectiva que nos agrupa alrededor de una forma
de ser, de entender el mundo y de hacer las
cosas, algo que vamos enriqueciendo juntos. Es
como una palanca de ayuda a las organizaciones
a contribuir para que la sociedad sea mejor.
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Creo que la ética también nos proporciona
dos cosas fundamentales a las organizaciones:
perspectiva y prospectiva. La perspectiva nos
ofrece la visién y nos orienta sobre hacia dénde
dirigirnos y la prospectiva nos ayuda a construir
el futuro, con creatividad e innovacién.

La ética, fomenta la reflexién y la madurez de las
organizaciones. Lei recientemente en un articulo
de Xavier Marcet, que comentaba la necesidad
de organizaciones humanistas que valoren a las
personas, que ofrezcan condiciones justas, que
paguen salarios dignos y que contribuyan a
mantener una sociedad equilibrada y con sentido
social. Cualquier cosa diferente decia “suena a
distopia y a generalizacién de la pobreza”, una
forma de perpetuar la desigualdad y la ausencia
de compromiso ético y social.

Por eso es esencial tener un espacio para la
reflexién, para que las organizaciones sean ge-
neradoras de vida, de hospitalidad y de servicio.
Todo esto se consigue gracias a la madurez, que
nos permite actuar con propésito y no perder
el rumbo. El concepto de la “brijula” (avan-
zar en la orientacién correcta) y la “partitura”
(ser lo que decimos que queremos ser) es muy
relevante aqui: nos ayuda a mantenernos en el
camino que se ha optado y a tener claros nues-
tros principios y valores, lo cual es fundamental
para que las instituciones se conviertan en refe-
rentes éticos.

No se trata solo de definir la ética con palabras
o presentaciones; se trata de vivirla a través de
nuestra forma de ser, de nuestra actitud y de
nuestra manera de actuar cada dia. Esta ética no
estd reservada para situaciones extraordinarias;
debe estar presente en nuestra gestion diaria, en
nuestra toma de decisiones y en todas nuestras
acciones. La ética se valida cuando es practicada
y percibida por todos.

No partimos de cero. Somos instituciones afor-
tunadas porque tenemos clara nuestra identi-
dad, disponemos de cédigos éticos, documentos
de buenas pricticas, y una tradicién de buscar
siempre la mejor manera de hacer las cosas.
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Todo esto lo hemos heredado de nuestros pre-
decesores, quienes nos dejaron un legado que
no solo debemos conservar sino también desa-
rrollar y mejorar para las generaciones futuras.

Es fundamental reconocer y valorar la oportuni-
dad de ser parte de organizaciones con un pro-
p6sito tan noble como el de promover la ética.
Lo que da credibilidad a una institucién es la
percepcién genuina de sus valores. Al igual que
con la calidad, la ética se mide no solo por lo
que decimos que hacemos, sino por lo que las
personas perciben que realmente hacemos. Es
importante que, tanto los que formamos parte
de la institucién como aquellos que se acercan a
ella, sientan que estdn en un lugar que se toma
en serio la ética y la responsabilidad social.

Ademds, la ética debe ser una parte integral y
transversal de nuestra realidad, como mencio-
ndbamos antes, debe impregnar toda nuestra
actividad diaria. Una organizacién no es algo
neutral ni estdtico; es una comunidad de per-
sonas que se han unido en torno a una misién
y un propésito. A partir de esta misién, nos re-
lacionamos, construimos, y damos forma a la
organizacién, haciéndola crecer y desarrolldn-
dose segin las personas que la conforman y los
criterios y principios por los que se opta.

Para lograr organizaciones éticas, necesitamos
directivos y profesionales éticos; pero también
necesitamos liderazgos auténticos y profesiona-
les comprometidos. Cada organizacién tiene la
responsabilidad de definir su propio estilo de
liderazgo y de direccidn, identificando los perfi-
les y valores que quiere fomentar. Esto conlleva
que no todos los estilos de liderazgo encajen en
todas las organizaciones, y esto no es una cues-
tién de valoracién de una persona como mejor
o peor profesional. Mds bien, se trata de consi-
derar la identificacién con los valores y la mi-
sién de la organizacién, de crear una relacién de
interdependencia que se nutra desde la libertad.

Es importante que las instituciones cuenten con
lideres que inspiren. La inspiracién no es pro-
piedad de una sola persona, sino que debe ser

compartida y distribuida entre todos. En lugar
de quedarnos atrapados en el cansancio que a
veces nos contagia a todos, deberfamos centrar-
nos en las muchas cosas que hacemos bien, en
los recursos y posibilidades con las que conta-
mos, y en la ilusién que nos motiva a seguir
adelante. Es importante reconocer, agradecer y
celebrar la cantidad de bien que se genera y las
oportunidades que nos ofrecen las organizacio-
nes que quieren y trabajan para ser éticas.

Nuestro trabajo es valioso y realmente aporta
luz y esperanza al mundo, y esto es posible gra-
cias a que todos, desde los directivos hasta cada
profesional, nos hemos creido que vale la pena
esforzarse por trabajar desde criterios éticos.
Esta ética debe atravesar todo lo que hacemos,
desde el modelo de atencién hasta las politicas
de funcionamiento interno, la seleccién y pro-
mocién de personal, el respeto por el trabajo de
los demds y el cuidado del medio ambiente, etc.

Cada uno de estos temas tiene una relacién
directa con la ética, y podriamos profundizar
en cada uno el cémo afecta desde la perspectiva
ética a nuestra toma de decisiones. Nos define
a nosotros como organizacién: qué perfiles
promocionamos, dénde ponemos nuestros
recursos, y cudles son los criterios que utilizamos
para estas decisiones. Es decir, qué nos preocupa
mis: ;lo que nos da mds prestigio o lo que mids
necesitan las personas? ;Cémo equilibramos
nuestras prioridades y manejamos nuestras
limitaciones?

También es esencial considerar desde la visién
ética, nuestra relacién con el exterior, es decir,
cémo interactuamos con la sociedad, con
nuestros proveedores, con las administraciones
publicas y con otras instituciones. La forma en
que gestionamos nuestra autonomia y nuestros
principios, colaborando con responsabilidad
social en el contexto publico, es crucial para
mantener nuestra ética.

En el mundo actual, todos hablamos de la im-
portancia de trabajar en red. Una institucién
que intenta actuar sola, tiene un alcance muy
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limitado. Para que nuestras acciones tengan un
impacto significativo, debemos colaborar y tra-
bajar juntos, tanto dentro de nuestras propias
organizaciones como en asociacién con otras
instituciones. Esta colaboracién y trabajo en red
es lo que permitird que nuestras acciones sean
realmente transformadoras y sostenibles en el
tiempo, en beneficio de la sociedad.

A partir de todo lo que hemos mencionado,
es importante reflexionar sobre qué nos puede
ayudar a seguir avanzando hacia una mayor in-
tegracién de la ética en nuestras organizaciones.
Humildemente, creo que lo primero que nece-
sitamos es una fuerte determinacién y un con-
vencimiento real. Como menciona la profesora
Begofia Roman, para ser ético, lo primero es te-
ner la voluntad de serlo. Esto debe ser un prin-
cipio que guie a las instituciones, no solo una
declaracién formal.

Hablar de ética solo tiene sentido si estamos
verdaderamente comprometidos con la idea
de que debemos, podemos y queremos “hacer
algo”. Si no estamos convencidos, es mejor
no hablar de ética, ya que eso solo generaria
confusién y malentendidos. La ética es una
eleccién libre, no una obligacién; mientras que
podemos estar obligados a cumplir con leyes y
contratos, lo ético es un compromiso que va
mis alld de lo legal, es una disposicién a hacer el
bien de la mejor manera posible.

Ser ético no es algo que surja de forma espon-
tinea; es algo que requiere esfuerzo y trabajo.
Necesita formacién, interés y recursos. Es un
proceso continuo de aprendizaje y de transfor-
macién personal y colectiva. La ética se contagia
y crece cuando hay una cultura de apoyo mu-
tuo, cuando se valora y se aprecia el esfuerzo y
el potencial de cada persona.

Las personas cambian no porque se les obligue,
sino porque se sienten valoradas, porque al-
guien reconoce su capacidad de contribuir y les
muestra lo que pueden aportar. Este es el tipo
de liderazgo que debemos fomentar en nuestras
organizaciones, un liderazgo que inspire, ofrezca
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sentido y promueva el crecimiento y la trans-
formacién desde el reconocimiento y el apoyo
continuo.

La ética debe ser parte de nuestra identidad
institucional, una cultura que hemos de inte-
riorizar, que debe convertirse en un hébito co-
tidiano, porque nuestra identidad no solo estd
formada por nuestro presente, sino también por
nuestra historia y por nuestros suefios y deseos
futuros. Es fundamental mantener viva la capa-
cidad de sonar despiertos, de tener esperanza y
de creer que podemos hacer las cosas de manera
diferente y mejor.

Este planteamiento, se relaciona con el concepto
“grit”, un término descrito por la psicéloga
Angela Lee Duckworth, que combina deter-
minacidn, pasién y perseverancia. Mds alld del
talento, lo que realmente necesitamos son per-
sonas que se comprometan con lo que hacen,
que tengan la pasién por su trabajo y la constan-
cia para enfrentar los desafios que se presenten.
Esta combinacién es lo que realmente puede
impulsar a una organizacién hacia el éxito ético
y sostenible.

Aunque el talento, el conocimiento y la plani-
ficacién siguen siendo importantes, en el con-
texto actual, donde todo cambia ripidamente y
donde la incertidumbre es constante, también
debemos abrirnos y se hace necesaria la creativi-
dad, el pensamiento critico y la estrategia.

Como senala el filésofo Byung-Chul Han, la
inteligencia nos ayuda a elegir entre opciones
existentes, pero el pensamiento es lo tnico que
nos abre a lo totalmente distinto, a lo nuevo y
nos permite ser innovadores y estar preparados
para responder adecuadamente a lo que el futu-
ro pueda deparar. La ética siempre nos remite al
pensamiento.

Ser una organizacién ética, decimos, requie-
re esfuerzo y recursos. Tiene un coste y no es
un imposible. Reconocer que ser ético tiene
un “coste” (no en sentido solo econédmico) es
fundamental para no desanimarnos en el cami-

30

no, porque el esfuerzo que implica vale la pena
cuando el objetivo es construir una comunidad
y una sociedad mds justa, humana y respetuosa
con el bienestar de todos.

La ética es un esfuerzo continuo para hacer el
bien. La ética, al ser algo precioso, requiere de-
dicacién, compromiso y una voluntad firme
para llevarla a cabo. En palabras del ya men-
cionado profesor Josep M. Esquirol, “las cosas
importantes de la vida no se aprenden ni en
conjunto, ni a la vez”. Requiere de pasos pro-
gresivos y de saber darse tiempo.

La idea de que “las cosas bellas son dificiles” de
Platén, enlaza con la afirmacién de José Ramén
Ayllén al decir que “la ética es el esfuerzo para
obrar bien”, para hacer cosas buenas y bien
hechas. No basta con tener buenas intenciones;
es necesario estar dispuesto a trabajar duro
para alcanzar esos ideales, sabiendo que no es
imposible, aunque tampoco serd sencillo.

Es cierto que una de las tentaciones mds co-
munes en el camino hacia organizaciones éticas
es conformarse con lo minimo, con el cum-
plimiento de un marco tedrico de ética civica,
como una especie de “suficiente ético”. Este
conformismo puede llevarnos a una mediocri-
dad que no permite el verdadero crecimiento
ético y que impide la transformacién significa-
tiva de la organizacién.

Otro riesgo es la tendencia a dejar que solo la
economia domine nuestras decisiones, olvidan-
do que la economia debe estar al servicio de las
personas y no al revés. Como bien se sabe, el
concepto de “necronomia” ilustra coémo una
economia deshumanizada puede llevar a con-
secuencias devastadoras, tanto para la salud
mental como para el bienestar de las personas,
pudiendo incluso producir “muertes por deses-
peracién”.

Asi se estd evidenciando ante el aumento de sui-
cidios, alcoholismo y otras adicciones, que tie-
nen como trasfondo causal situaciones de pre-
sién y precariedad econémica y laboral. Abogar

por una economia humanizada que tenga como
centro no al sujeto econémico sino a la persona
humana.

La coherencia entre lo que decimos y lo que ha-
cemos es fundamental. No se puede abogar por
una ética de respeto a la vida y a la vez favorecer
modelos econémicos que, en ultima instancia,
desprecian la dignidad humana. Hay realidades
a las que hay que estar atentos como la de los li-
deres politicos que dicen que defienden valores
“religiosos”, pero luego toman decisiones, apo-
yan modelos econémicos y acciones, que van en
contra de los derechos humanos bésicos. Son
claros recordatorios de la importancia de estar
atentos a la integridad en nuestras acciones.

Ademds, es esencial cuestionar el imperativo de
la productividad y la eficiencia a cualquier cos-
te. La busqueda desenfrenada de resultados
puede llevar a decisiones erréneas y, a veces, in-
cluso a tragedias evitables. La ética en la gestién
también implica saber cudndo detenerse y con-
siderar el impacto de nuestras acciones en las
personas y en el entorno.

El egocentrismo, la obsesién con el “yo” y el
individualismo extremo, tampoco contribuyen
a construir organizaciones éticas. Cuando nos
centramos solo en nosotros mismos o en nues-
tras organizaciones, dejamos de ver el valor del
trabajo en conjunto y de la colaboracidn.

Como menciona Gabriel Ginebra, se puede
caer en la tendencia a crear “organizaciones
barrocas” que complican innecesariamente sus
procesos y estructuras. Dedicacién de recursos
a “puestos” prescindibles, que no aportan valor
significativo a la organizacién y a veces la enca-
recen y entorpecen. Son ejemplos de cémo, si
no estamos atentos y reflexivos, podemos perder
el rumbo ético al centrarnos en poner recursos
mis en la burocracia que en el verdadero valor
que estamos pretendiendo.

Por ultimo, es importante resistir la tentacién
de la primacfa del marketing y también del
populismo. La comunicacién es esencial, pero
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debe estar alineada con la misién y los valores
auténticos de la organizacién.

Darfo Moll4, sj. escribié hace tiempo un ar-
ticulo irénico y simpdtico titulado “Los Estu-
pendos”, que refleja de manera clara ciertos
estilos de liderazgo. Se refiere a aquellos que se
comprometen con todo, pero que luego no pue-
den cumplir. Son liderazgos efimeros, de poco
recorrido, que se dejan llevar por el deseo del

aplauso y la popularidad.

No se trata de aparentar o de quedar bien a toda
costa, sino de actuar con integridad y honestidad,
incluso cuando no sea la opcién mds popular. Para
avanzar hacia organizaciones verdaderamente
éticas, debemos ser conscientes de estos “diabli-
llos” o tentaciones y mantenernos vigilantes.

La ética, requiere un esfuerzo constante, una
voluntad genuina y una claridad en los valores
que nos guien en nuestras decisiones y acciones.
Solo asi podremos construir una cultura orga-
nizativa que realmente ponga a las personas en
el centro y que promueva el bien comtn, mds
alld de las simples apariencias o intereses eco-
némicos.

Habra que ahuyentar el efecto de arrastre de las
modas y superficialidades; nos harfan actuar por
imitacién en lugar de por conviccién, lo que
nos lleva a perder tanto nuestra identidad como
nuestros principios. Nuestras acciones deberfan
reflejar nuestra identidad moral y nuestra
condicién ética.

Es fundamental ser conscientes del riesgo de
acomodarnosy caeren la condescendenciasocial.
Parafraseando al profesor Angel Castineira,
necesitamos lideres que nos ayuden a enfrentar
un mundo lleno de grandes disrupciones en
dmbitos politicos, econémicos y ecoldgicos, y
que generen modelos y organizaciones inclusivas
con un compromiso social que realmente
mejore la vida de las personas.

La ética implica hacerse preguntas, y las que de-
bemos plantearnos son las cldsicas: ;qué hace-
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mos? ;qué podriamos hacer y no hacemos? ;qué
deberiamos dejamos de hacer?, pero también
debemos cuestionarnos ;qué utilizacién hace-
mos de los recursos que disponemos?

Y algo fundamental: ;qué impacto tiene aquello
que hacemos? el propdsito de nuestras organiza-
ciones y acciones, ;por qué queremos alcanzar-
lo? ;a quién y cémo va a beneficiar?... Si lo que
promovemos no tiene un impacto real positivo,
también los valores y el propésito, se convierten
en papel mojado.

Una organizacién ética actdia con conviccidn,
utilizando lo mejor de los recursos disponibles
en cada contexto. Se nutre de personas que de-
sarrollan su potencial y contribuyen al mundo,
sirviendo generosamente para satisfacer las ne-
cesidades de los demds. Josep M. Esquirol, en
su reciente libro “La Escuela del Alma”, nos
ayuda a reflexionar sobre las buenas formas que
forman.

También la ética en las organizaciones nos da
forma. Ponen un limite, pero como afirma el
autor, el limite no es el lugar donde algo aca-
ba sino precisamente donde algo empieza. Nos
abre al futuro, ofrece puntos de partida orien-
tados. Si no estructuramos y damos la forma
adecuada a nuestras instituciones, corremos el
riesgo de caer en la indiferenciacién caética y
en la desorganizacién. Desorientacién y confu-
sidn, con la consecuente pérdida de confianza y

credibilidad.

La formacién es crucial, ya que implica una
actitud reflexiva que transforma a las personas.
Debemos interiorizar los retos organizativos y
entender que el ethos es el marco que debemos
hacer nuestro para poder transmitirlo. Vivir la
ética implica no solo hablar de cémo hacer, sino
también de cdmo ser.

La ejemplaridad es esencial en este contexto, y
debemos ser conscientes del impacto que nues-
tros modelos de liderazgo tienen en la organiza-
cién. Cada uno de nosotros debe personalizar
su enfoque, actuando por conviccién y no por
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imitacién o comparacién. Es importante evitar
un benchmarking excesivo y centrarse en lo que
realmente nos identifica.

Cada organizacién debe definir cémo vivird
éticamente su realidad, ya que la homogeneiza-
cidén genera confusion y hace que las personas
pierdan el sentido de pertenencia (no se iden-
tifican). Los principios de la ética nos llevan
a centrarnos mds en la deliberacién que en la
justificacién, pues a menudo nos encontramos
justificando nuestras acciones en lugar de re-
flexionar y deliberar sobre ellas.

Para deliberar, necesitamos tiempo y atencidn,
elementos que son escasos en nuestra sociedad.
Como decia el Papa Francisco,

v

Es fundamental darnos tiempo a nosotros mis-
mos y a los demds, siendo conscientes de que
la ética requiere tiempo y no debemos apre-
surarnos. Lo esencial es estar bien orientados,
saber hacia dénde queremos ir y utilizar todos
los recursos que nos ayuden a avanzar en esa di-
reccién.

La reflexién y la interioridad son herramientas
que nos permiten encontrar espacios de libertad,
superando las presiones externas y las “pasiones
internas” que obstaculizan nuestra capacidad
de ser justos y equitativos.

La generosidad, imprescindible en un buen li-
derazgo y en organizaciones que pretendan ser
éticas, es también un antidoto contra el egocen-
trismo y el individualismo. Siempre debemos
actuar con integridad y humildad. La humil-
dad, permite aprender de manera constante,
enriquecerse de las aportaciones de los demds
y nos ayuda a evitar tanto la autocomplacencia
como el acomplejamiento.

Nos recuerda que, aunque contamos con re-
cursos y posibilidades limitadas, tenemos una
obligacién moral de actuar lo mejor posible con
honradez y sin ostentacidn, que es aliada de la
mediocridad. Platén afirmaba que “la vida de
las personas necesita ritmo y armonia”, tam-
bién lo necesitan la vida de las organizaciones,
y el planteamiento ético, nos ayuda a entrar en
esta dindmica.

Es vital fomentar el respeto v el reconocimiento,
y

y promover una identidad organizativa sélida

que genere un sentido de pertenencia.

Tenemos la obligacién moral de devolver a la
sociedad lo que nos ha sido dado.

La generosidad crea fertilidad, y debemos ser
instituciones que generen bienestar, vida y espe-
ranza, especialmente ante situaciones vulnera-
bles. No se trata solo de reconocer a los demis,
sino de promover el crecimiento y desarrollo de
todas las personas. La hospitalidad, la excelencia
y la ética son inseparables.

Erich Fromm nos recuerda que,

v

Para alimentarse de algo valioso, dice Josep
M. Esquirol, hay que creer que es valioso. Espero
que la ética sea un valor fundamental para todos
nosotros, y que esta humilde presentacién,
nos ayude a apreciar su importancia y a seguir
promoviéndola en nuestras organizaciones.
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Muchisimas gracias por la presentacién y por
la invitacién. Quiero agradecer especialmente
al Dr. Galdn, un buen amigo que ha pensado
en mi para invitarme a este foro tan interesante
e importante.

Quiero aclarar que no soy filésofo ni bioeticista:
soy médico. Estoy en la arena del dia a dfa asis-
tencial, intentando hacer las cosas lo mejor posi-
ble dentro de nuestro sistema de salud publico.
Actualmente, soy el responsable de Medicina
Personalizada de Precisiéon en la Consejeria
de Salud de la Junta de Andalucia, no solo
en oncologia sino en muchas otras dreas.

Aunque hemos tenido nuestras reflexiones éti-
cas sobre estos temas, preparar esta ponencia me
ha generado muchas mds preguntas. Mi inten-
cién es compartir esas preguntas y reflexiones
con ustedes. No estoy aqui para sentar doctrina,
ya que no me siento capacitado para ello, pero
si quiero plantear cuestiones que considero im-
portantes para un didlogo abierto y constructivo
que espero sea enriquecedor.

En Andalucia, estamos desarrollando un plan
de Medicina Personalizada de Precisién, lide-
rando un equipo de unas 50 personas que es-
tardn trabajando en esta estrategia dentro de la
sanidad y la investigacién publicas durante los
préximos cuatro anos. También he colaborado
en otros proyectos con la Cdtedra de Derecho y
Genoma Humano en Bilbao, lo que me ha per-
mitido reflexionar sobre diferentes aspectos de
mi labor diaria. Esta experiencia me ha llevado
a cuestionar y analizar por qué hacemos lo que
hacemos, algo que considero de gran valor.

Como nos vamos a centrar en la Medicina
Personalizada de Precisién, quiero comenzar
definiendo este concepto a través de los valores
que creo que deben guiarla.

Existe un consenso alrededor de seis valores
fundamentales, todos comenzando con la letra
(43 » 7’ .

P”, y me gustaria compartirlos con ustedes, ya
que me parecen cruciales para comprender la
esencia de esta medicina.

1. Personalizada: El primer valor se refiere a la
personalizacién del tratamiento y diagnéstico
para cada persona, no solo para pacientes.
Me esfuerzo en utilizar el término "personas”
en lugar de “pacientes” porque todos somos
potenciales beneficiarios de la Medicina de
Precisién, ya sea que estemos sanos, en riesgo
o enfermos.

2. Predictiva: Otro valor esencial es la capaci-
dad de pasar de un enfoque reactivo a uno
proactivo, anticipando lo que puede suceder
en lugar de simplemente reaccionar ante ello.
Esta capacidad predictiva nos permite ade-
lantarnos a los problemas de salud, con bene-
ficios importantes para todos.

3. Preventiva: La prevencién es un pilar funda-
mental. La Medicina Personalizada de Preci-
sién debe ayudarnos a prevenir enfermedades
antes de que aparezcan. Aunque la tecnologia
y la ciencia que hay detrds de esto puedan
parecer complejas y técnicas, el objetivo es
simple: evitar que las personas se enfermen.

4. Participativa: Este valor destaca la impor-
tancia de la participacién de todos en el
proceso. No se trata solo de una frase bonita
para conferencias; es un reto real involucrar
a todas las personas y al ecosistema en el que
estamos inmersos, para construir un sistema
de salud mds inclusivo y colaborativo.

5. Poblacional: La Medicina de Precisién debe
ser accesible para toda la poblacién, no solo
para unos pocos. Aqui es donde surgen
desafios éticos importantes, ya que debemos
asegurarnos de que todos tengan acceso a
estas innovaciones, independientemente de
su situacidén socioecondémica.

6. Proactiva: Implica una actitud activa hacia
la gestién de la salud, buscando soluciones
antes de que los problemas se presenten.
Ser proactivos en medicina no solo mejora la
calidad de vida de los individuos, sino que
también optimiza el uso de recursos en el
sistema de salud.
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Estos valores son el marco en el que basamos
nuestra estrategia para desarrollar la Medicina
Personalizada de Precisién en Andalucia. A me-
dida que avancemos, espero que podamos re-
flexionar y profundizar sobre estos principios y
sobre cémo podemos implementarlos de mane-
ra efectiva.

Hasta ahora, no es que no hiciéramos las cosas
bien ni que no fuéramos precisos en medicina.
Algunos podrian pensar que al hablar de Medi-
cina de Precisién estamos sugiriendo que antes
no éramos precisos, pero claro que lo éramos.
Cada generacién ha sido tan precisa como lo
permitia la tecnologia disponible en su época.
Nuestro reto ahora es ser lo mds precisos posible
con las herramientas que tenemos, siempre con
el objetivo de mejorar la salud, prevenir enfer-
medades y aumentar el bienestar.

En referencia a lo que menciona la profesora
Lydia Feito sobre la tecnologia, nuestro enfoque
debe ser aprovecharla al méximo para alcanzar
nuestro objetivo final, que es la salud y, en
tltima instancia, la felicidad de las personas.
Por eso, la Medicina de Precisién debe ser tan
precisa como nuestra tecnologia actual nos lo
permita.

Permitanme definir formalmente la Medicina
de Precisién. Aunque en Estados Unidos se ha-
bla mds de Medicina Personalizada y en Europa
solemos referirnos mds a Medicina de Precisidn,
en realidad ambas se refieren al mismo concep-
to, y no me obsesiono con cémo se llamen. Este
nuevo paradigma complementa el que hemos
heredado del siglo XIX, basindose en el cono-
cimiento de que cada una de nuestras células
contiene un genoma y un proteoma tinicos.

Este genoma que poseemos tiene una parte he-
redada, nuestra dotacién genética de la linea
germinal, pero también estd influido por facto-
res que podemos y no podemos controlar. Por
un lado, estd el ambiente, que muchas veces no
podemos elegir y que afecta enormemente a
cémo nuestros genes se expresan. Por ejemplo,
el entorno de alguien en Madrid es muy distinto
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al de alguien en Sevilla 0 Guinea Conakry. Por
otro lado, hay factores que si podemos contro-
lar, como nuestro estilo de vida. Los médicos
solemos insistir en la importancia de no fumar,
no beber y hacer ejercicio, y aunque esto pueda
sonar a sermon, la realidad es que nuestro estilo
de vida influye de manera significativa en nues-
tra salud.

La Medicina de Precisién busca responder dos
preguntas fundamentales que los pacientes han
estado haciendo durante siglos: “;voy a enfer-
mar?” y “si enfermo, el tratamiento funcionara
para mi?” Nuestro objetivo es utilizar la infor-
macién genética y otros datos para responder de
manera mds precisa y personalizada a estas pre-
guntas. No es que antes no fuéramos precisos,
sino que ahora tenemos mds herramientas y una
mayor responsabilidad para serlo.

En cuanto a los retos y posibilidades que en-
frentamos en este campo, hay varios que quiero
destacar:

1. El manejo de datos genéticos: Estamos
hablando de datos muy sensibles, tanto de
la linea germinal como de la linea somdti-
ca, y esto plantea desafios importantes. No
todos los datos de la Medicina de Precisién
son genéticos; también hay datos de imagen
médica, lenguaje natural de historias clinicas
y andlisis de muestras al microscopio, entre
otros. Sin embargo, los datos genéticos son
particularmente delicados porque afectan no
solo a la persona en cuestién, sino también
a sus familiares y futuras generaciones. Esto
nos obliga a pensar en cémo manejamos,
protegemos y compartimos esta informacion.

2. Equidad en el acceso: Un reto ético funda-
mental es garantizar la equidad en el acceso a
la Medicina de Precisién. Todas las personas
deberian tener acceso a estas innovaciones,
independientemente de su situacién socioe-
conémica o geogrifica. Un ejemplo que me
impacté fue durante una visita a Estados
Unidos, donde conoci a una empresa que
estaba secuenciando el genoma en Dakar,
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Senegal, y habian creado un mapa genético
de referencia para el Africa subsahariana.
Esto es crucial porque nuestras referencias
actuales se basan principalmente en pobla-
ciones de Europa y América del Norte, lo
que no siempre es representativo para otras
regiones del mundo.

Propiedad de los datos: Una cuestion cru-
cial es determinar a quién pertenecen los da-
tos genéticos. ;Pertenecen a la persona que
los proporciona, al sistema sanitario o a la
sociedad en general?

Esta es una pregunta que atin no tiene una
respuesta clara y que, como menciona la pro-
fesora Feito, requiere una profunda reflexién
ética.

En resumen, la Medicina de Precisién nos
presenta grandes oportunidades, pero tam-
bién importantes retos éticos, técnicos y so-
ciales. Nuestra tarea es maximizar las capaci-
dades tecnoldgicas para mejorar la salud de las
personas, asegurdndonos de que este progreso
esté guiado por principios éticos sélidos y que
sea accesible para todos.

Uno de los grandes problemas con la Medi-
cina de Precisién es la desigualdad en el acce-
so. ;Qué pasa con las personas en el resto del
mundo que no tienen acceso a la sanidad y a
ser secuenciados?

Es un tema crucial. Mis all4 de eso, enfren-
tamos un dilema ético muy serio: la falta
de equidad en el acceso a la sanidad y a los
avances tecnoldgicos. Es vergonzoso que no
todas las personas tengan las mismas opor-
tunidades de recibir una atencién médica de
alta calidad, especialmente en el caso de la
secuenciacién genética para tratar enferme-
dades como el cincer de pulmén.

Para ponerlo en perspectiva, no es lo mismo
tener acceso a la secuenciacién de un genoma
en Espana, Francia o Alemania que en Dakar,
Senegal. La diferencia en el acceso a estos ser-

vicios es un problema ético fuerte que debe-
ria hacernos reflexionar y, en muchos casos,
sentir vergiienza por las desigualdades que
aln existen, incluso dentro de un mismo pais
como Espafa. Como gestor en el sistema de
salud, me toca trabajar directamente en estas
cuestiones, y la realidad es que las diferencias
entre comunidades grandes y pequenas son
muy significativas, a veces escandalosas.

Otro punto crucial es el consentimiento
informado. Esto no deberia ser solo un tra-
mite que se firma sin mds, sino un verdadero
acto médico, un momento en el que nos sen-
tamos con la persona para explicarle exacta-
mente lo que vamos a hacer. Sin embargo,
esto se convierte en un reto logistico gigan-
tesco, sobre todo en hospitales pablicos gran-
des con miles de pacientes y mdltiples casos
complejos cada dia. ;Cémo logramos hacer
esto de una manera eficiente y respetuosa con
los derechos del paciente?

Quizds deberiamos considerar sistemas que
faciliten la firma del consentimiento infor-
mado de forma electrénica, como se hace con
la declaracién de la renta, para que las per-
sonas puedan estar bien informadas y dar su
autorizacién desde casa. Esta podria ser una
forma de manejar el volumen de pacientes y
mantener la calidad en la atencién.

Y luego estd la cuestién del uso de estos
datos genéticos y la posibilidad de que sean
utilizados para discriminar a las personas.
Es un tema que ya hemos visto en debates in-
ternacionales y en peliculas como “Gattaca,”
donde se plantea un futuro distépico donde
las personas son juzgadas y clasificadas por su
perfil genético.

Aunque suene como ciencia ficcién, ya
estamos viendo indicios de esto en la vida real,
especialmente en el sector de las companias
de seguros.

He visto discusiones en redes sociales, donde
se cuestiona si las personas con predisposicién

37

genética a enfermedades deberfan recibir el
mismo tratamiento o ser consideradas de la
misma manera por el sistema de salud que
las personas sin esas predisposiciones. Incluso
se ha planteado si las personas que tienen
estilos de vida poco saludables, como fumar,
deberfan pagar mds impuestos o recibir un
trato diferente en términos de acceso a la
atencién médica.

Aunque este debate aun no ha llegado del
todo a Espana, ya estd ocurriendo en otros
paises, y es solo cuestién de tiempo antes de
que lo enfrentemos aqui también.

Finalmente, el tema de la responsabilidad
en la toma de decisiones médicas basada
en datos genéticos es otro desafio. Los resulta-
dos de una secuenciacién genética no tienen
sentido por si solos; necesitan ser interpreta-
dos en un contexto clinico.

En mi hospital, cada viernes a las 11:15 te-
nemos el comité molecular de cdncer de pul-
mon, donde discutimos casos especificos y
tomamos decisiones basadas en un andlisis
integral de todos los datos disponibles.

Estas decisiones no son automadticas ni faciles,
y siempre deben estar guiadas por un equipo
multidisciplinario que evalde toda la informa-
cién desde una perspectiva clinica y ética.

En nuestra prictica diaria, la toma de deci-
siones sobre el tratamiento de pacientes con
cdncer de pulmén, por ejemplo, sigue siendo
una responsabilidad esencialmente humana.
Como dije, cada viernes, a las 11:15, nos re-
unimos en el comité molecular para revisar
los casos de carcinoma de pulmén, analizar
sus datos genéticos y moleculares, y debatir
sobre las mejores opciones de tratamiento.

Aunque contamos con herramientas de inte-
ligencia artificial y sistemas de secuenciacién
automdtica que nos sugieren opciones de
tratamiento o ensayos clinicos disponibles,
la decisién final todavia la tomamos no-
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sotros, los profesionales de salud. Y esto es
importante porque la toma de decisiones
es una de las caracteristicas que nos define
como seres humanos.

Sin embargo, hay una pregunta fundamen-
tal: ;hasta qué punto vamos a dejar que la
inteligencia artificial nos ayude, o incluso,
tome decisiones por nosotros? Las tecnolo-
gias actuales ya nos proporcionan sugerencias
basadas en datos que antes no tenfamos tan
ficilmente a nuestra disposicién. Aunque la
IA nos facilita el trabajo, hay que encontrar
un equilibrio adecuado entre la intervencién
tecnoldgica y el juicio clinico humano.

. Otro reto crucial es la reidentificacién de

datos genéticos. Aunque tedricamente po-
demos anonimizar los datos de los pacientes,
sabemos que es relativamente ficil volver a
identificar a las personas mediante la combi-
nacién de diferentes fuentes de informacion.
Es como cuando se encontré un cuaderno sin
nombre y se pide ayuda para identificarlo: esa
analogia refleja cémo cualquier dato genético
puede ser potencialmente identificable.

Es un equilibrio complicado: necesitamos
anonimizar los datos para proteger la priva-
cidad de los pacientes, pero al mismo tiempo
debemos poder relacionar esos datos con la
informacién clinica para ofrecer tratamientos
precisos y efectivos.

. En el campo de la patologia digital, estamos

viviendo una transformacién similar. Ahora
utilizamos herramientas de IA que nos per-
miten escanear y analizar imdgenes patoldgi-
cas, como las de un carcinoma de prostata,
desde cualquier lugar. Estos sistemas ya pue-
den marcar automdticamente las dreas sos-
pechosas en las imdgenes, lo que nos ahorra
tiempo y nos permite centrarnos en las dreas
que requieren atencion.

Esto aumenta nuestra productividad y efi-
ciencia, pero plantea una cuestién importan-
te: shasta qué punto debemos confiar en estos
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sistemas? ;Y qué sucede si los profesionales
son reemplazados por inteligencia artificial?

El riesgo es que, al automatizar tanto los pro-
cesos, acabemos descargando en exceso de
responsabilidad y trabajo a los profesionales
de salud, presiondndolos a ser mds producti-
vos y a realizar mds trabajo en menos tiem-
po. Debemos reflexionar seriamente sobre
el equilibrio entre el uso de la IA como una
herramienta de apoyo y el riesgo de que se
convierta en un sustituto de los profesiona-
les, afectando no solo nuestra capacidad de
tomar decisiones informadas, sino también
la calidad de la atencién que brindamos a los
pacientes.

En el futuro, podriamos encontrarnos en un
escenario en el que ya no existan ciertas espe-
cialidades médicas como la patologia o la ra-
diologia, al menos no de la forma en que las
conocemos hoy. Pero, ;realmente llegaremos
a eso? Sinceramente, creo que no. Espero que
no. Sin embargo, la cuestién mds importan-
te es hasta qué punto vamos a permitir que
la inteligencia artificial nos ayude y en qué
medida influird en nuestras decisiones clini-
cas. ;Vamos a ser tecnéfobos, resistiéndonos
a las innovaciones, o tecnéfilos, adoptando
todo lo nuevo sin reservas? Para mi, la pre-
gunta clave no es si somos uno u otro, sino
cémo podemos utilizar la tecnologia para
mejorar el diagnéstico y el tratamiento de
nuestros pacientes.

Un aspecto crucial es la gestién de datos
masivos a lo largo de toda la vida de una per-
sona. Hoy en dia, ya tenemos acceso a datos
médicos que abarcan décadas. En mi propio
hospital, por ejemplo, tengo almacenados
bloques de parafina con muestras de pacien-
tes que datan de los afios 50. Eso significa
que, en teorfa, puedo extraer ADN de esos
pacientes y analizar su informacién genética.

Siyaesundesafio mantenerlaconfidencialidad
y el uso adecuado de los datos en un tdnico
acto médico, imaginemos la complejidad de

hacerlo con los datos acumulados a lo largo
de toda la vida de un paciente.

Este es un reto logistico y ético enorme:
scomo almacenamos, protegemos y usamos
esos datos de manera segura y efectiva, no
solo para el beneficio del paciente, sino
también para las generaciones futuras?

10. Otro tema relevante es la comercializa-
cion de datos de salud. A menudo nos
horrorizamos ante la idea de vender datos
médicos, pero la realidad es que ya esta-
mos inmersos en un mundo donde nues-
tros datos personales se comercian a diario.
Todos llevamos en el bolsillo un teléfono mé-
vil, un dispositivo que no solo es un teléfono,
sino una mdquina que recopila y envia datos
constantemente. Google y otras empresas ya
estdn monetizando nuestra informacién per-
sonal. Entonces, ;es tan descabellado pensar
que los datos de salud podrian seguir el mis-
mo camino?

La comercializacién de estos datos es un tema
ético delicado. Imaginemos que tenemos un
biobanco lleno de muestras que podrian ser
valiosas para una compania farmacéutica
interesada en un ensayo clinico, pero que no
tenemos el consentimiento especifico de los
pacientes para usarlas con ese fin. Por un lado,
los hospitales pablicos necesitan recursos, y la
tentacion de ofrecer esas muestras a cambio
de financiacién es grande. Por otro lado, estd
la cuestién ética de utilizar los datos de los
pacientes sin su consentimiento explicito.

11. Finalmente, un reto crucial en nuestra socie-
dad capitalista es el de coste-efectividad
de la Medicina de Precisién. Nos enfren-
tamos a la pregunta de hasta dénde debe-
mos invertir recursos en tratamientos de
alta precisién que pueden ser muy caros.
Cuando intenté convencer a mi gerente del
hospital para que permitiera la secuencia-
cién genética de mis pacientes con carcino-
ma de pulmén, me encontré con la barrera
del coste.
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Al asociarme con economistas de la salud,
logramos demostrar que, aunque la inver-
sién inicial era alta, se tradujo en afios adi-
cionales de vida para los pacientes y, en al-
gunos casos, en menores costes a largo plazo
debido a tratamientos mds eficaces.

Los economistas llaman a esto el valor del Ano
de Vida Ajustado por Calidad (AVAC o QALY
por sus siglas en inglés), que mide cudntos afios
de vida con buena calidad podemos proporcio-
nar a un paciente gracias a la inversién en tra-
tamientos. Pero la pregunta sigue siendo: ;hasta
dénde estamos dispuestos a llegar? ;Qué valor le
ponemos a un ano més de vida de calidad para
nuestros pacientes y cémo justificamos esos gas-
tos dentro de un sistema sanitario publico?

1/

Oportunidades

en Medicina de Precisidn.

La Medicina de Precisién ofrece no solo retos,
sino también oportunidades significativas que
podemos aprovechar para mejorar la atencién
sanitaria y la experiencia del paciente. Aqui hay
algunas de las mds importantes:

Recuperar el Efecto Humano
con los Pacientes.

La participacion activa de los pacientes es fun-
damental. Hace un ano y medio, participé en
un foro sobre Medicina de Precisién para muje-
res con carcinoma de mama metastdsico. A pe-
sar de su situacién, estas mujeres mostraban una
gran fortaleza y deseo de superacién. Cuando
les pregunté qué esperaban de la Medicina de
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Precisién, respondieron con un claro deseo de
formacién e informacion.

- Humanizar la Medicina: La Medicina ha sido
histéricamente paternalista, pero ahora tene-
mos la oportunidad de adoptar un enfoque
mads horizontal.

- Creacién de Grupos Focales: Escuchar a los
pacientes sobre cémo la Medicina de Precisién
afecta su percepcion de la enfermedad y mejo-
rar su experiencia es crucial. Esto puede con-
tribuir a una atencién mds humana y empdti-
ca, aumentando su satisfaccién y motivacién
para avanzar en su tratamiento.

Igualdad en el Acceso a la Tecnologfa.

A medida que la tecnologia avanza, existe el
riesgo de que se amplien las brechas en el acceso
a la atencién sanitaria.

- Proyectos Piloto: Estamos implementando
proyectos piloto de Medicina de Precisién en
Andalucia, con la intencién de llegar a todos
los pacientes de carcinoma de pulmén, desde
la frontera de Portugal hasta Murcia.

- Acceso Universal: La Medicina de Precisién
debe ser accesible para todos, tanto en el sis-
tema publico como privado. Esto representa
una gran oportunidad para hacer que la aten-
cién médica sea mds equitativa.

Colaboracién Publico-Privada
para la Innovacién.

La innovacién en Medicina de Precisién a
menudo requiere la colaboracién entre el sector

publico y privado.

- Confianza Mutua: Es esencial que exista un
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marco de confianza donde ambos sectores
entiendan y respeten sus roles. Esto permitird
que la colaboracidn sea efectiva y beneficie a
los pacientes, evitando que los mds vulnera-
bles queden atrds.

Educacién y Sensibilizacién Etica.

La formacién en ética es fundamental para los
futuros profesionales de la salud.

- Dialogo Etico: La ética no debe verse como
una materia que se memoriza, sino como
un didlogo en el que los estudiantes y los
profesionales deben participar activamente.
Desde la educacién médica, debemos
sensibilizar sobre los dilemas éticos que surgen
en la prictica clinica y en la investigacién.

- Comités de Etica: Fomentar el didlogo ético
entre investigadores y médicos es esencial
para abordar los dilemas que surgen en la
Medicina de Precisién.

Integracién de Multiples
Fuentes de Informacién.

La Medicina de Precisién no se limita a datos
genéticos, sino que abarca una variedad de
datos relevantes.

- Explotacién de Datos Clinicos: Tenemos
acceso a datos de imagen, datos clinicos y
otros que pueden estar enterrados en las
historias clinicas. Gracias a las herramientas
de lectura de lenguaje natural, ahora podemos
analizar texto no estructurado y utilizar esa
informacién de manera efectiva.

- Enriquecimiento del Analisis: Integrar di-
versas fuentes de datos permitird una atencion
mds precisa y personalizada, beneficiando

tanto a los pacientes como a los profesionales

de la salud.

La Medicina de Precisién representa una opor-
tunidad Unica para transformar la atencién
sanitaria. Al centrarnos en la participacién del
paciente, garantizar el acceso equitativo, fomen-
tar la colaboracién, educar en ética y aprovechar
multiples fuentes de informacién, podemos
avanzar hacia un sistema mds humano, efectivo
y justo.

Podemos hoy dia integrar toda esa informacién,
y esa es una oportunidad enorme para trabajar
en conjunto con nuestros pacientes. Nos parece
que esto se puede y se debe hacer; deben existir
herramientas que faciliten esta integracidn,
guiadas y bien pensadas, siempre que nos
ayuden a lograr nuestros objetivos.

Por dltimo, tenemos la oportunidad, si somos
capaces de anticiparnos a lo que va a suceder, de
establecer una Medicina realmente preventiva y
predictiva.

Ya lo he mencionado anteriormente: podemos
prevenir y no solo reaccionar ante los hechos
consumados, sino anticipar lo que puede ocu-
rrir. Y esto, que no deberfa oir mi gerente ni
mi consejera, es costo efectivo, porque, desde
luego, prevenir es infinitamente mds barato que
curar, ;no es asi? Esto serfa una excelente contri-
bucién y un reto que tenemos como sistema sa-
nitario. Desde luego, hablo del sistema publico;
del privado no me meto, pero estoy seguro de
que el publico tiene la capacidad para hacerlo.

Conclusion.

Hasta aqui lo que querfa compartir. La imple-
mentacién de la Medicina de Precisién debe ir
acompanada de una profunda reflexién ética.
Esto incluye la proteccién de los datos, especial-
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mente los datos genéticos, la equidad en el acce-
s0, la responsabilidad en la toma de decisiones,
y un papel significativo de la bioética en la guia
de todos estos aspectos. La bioética no estd para
bloquear; no es un tema que se presenta en la
clase de las 9:00 de la mahana. La bioética estd
aqui para guiar.

Es crucial encontrar un equilibrio claro entre la
innovacién tecnoldgica y la proteccién de los de-
rechos humanos. Hay que integrar los sistemas de
salud, pero siempre respetando los derechos hu-
manos. Este equilibrio debe ser fundamental.

La responsabilidad debe ser compartida. Todas
estas herramientas deben ayudar a que los pro-
fesionales sanitarios compartan la responsabili-
dad con los pacientes. Y, logicamente, la bioé-
tica debe avanzar; no puede quedar estancada,
debe progresar para responder a todos los de-
saffos emergentes que tenemos, y los que adn
estdn por venir. Espero que me queden muchos
desafios por delante y alli estaremos para abor-
darlos y dialogar sobre ellos.

En tono de broma, pedi a una inteligencia
artificial que ilustrara mi charla, y me gust6
el resultado. La imagen habla de un equilibrio
entre el corazén de la inteligencia artificial y los
derechos humanos, representando la relacién
entre las personas, su informacién genética,
los profesionales y su confidencialidad. Aqui,
incluso aparece la palabra “ética”. Me pareci6
divertido y, ademds, reflejé la esencia de lo que
queria comunicar.
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La ética de la incertidumbre en el dmbito socio-
sanitario, especialmente en situaciones de emer-
gencia como las pandemias, se convierte en un
tema fundamental para la toma de decisiones
en condiciones de alto riesgo y falta de infor-
macién completa. Asi, la incertidumbre no solo
se presenta como un desafio técnico o clinico,
sino que también tiene profundas implicaciones
filoséficas, psicoldgicas y socioldgicas.

Desde una perspectiva filoséfica, la incertidum-
breesunestado inherentealacondicién humana.
Como sefald Victoria Camps, esta tensién entre
lo que es y lo que quisiéramos que fuera, es el
espacio donde surge la ética. Kant también
destacaba que la inteligencia de un individuo
se mide por la cantidad de incertidumbre que
puede tolerar. Asi, la incertidumbre puede en-
tenderse en varios niveles: lo impredecible de
eventos no anticipados, la aleatoriedad de cir-
cunstancias azarosas, la contingencia de lo que
puede o no suceder, y lo accidental e impon-
derable que escapa a nuestras previsiones. Este
contexto lleva al individuo a reconocer los li-
mites del conocimiento, y, tal como lo explica
Kahneman en su teorfa del sesgo de confirma-
cién, donde la mente busca corroborar sus pro-
pias suposiciones frente a la falta de certeza, da

credibilidad a lo refutable.

Bajo un enfoque psicoldgico, la incertidumbre
tiene un impacto profundo en la toma de deci-
siones y en las emociones humanas. Las situa-
ciones de emergencia amplifican la confusién,
el temor, el caos y la ansiedad, factores que afec-
tan tanto a los profesionales de la salud como
a los pacientes, aunque también constituye un
reto para la superacién de los problemas y el
avance cientifico.

La psicologia cognitiva explica cémo la mente
humana busca seguridad en medio de la in-
certidumbre, lo que lleva a crear una presién
psicolégica formidable. En estos contextos, los
profesionales de la medicina deben gestionar,
no solo el aspecto técnico de la incertidumbre,
sino también su propio estado emocional y el de
los pacientes.

Por ello, el manejo del estrés y la adaptacién a
condiciones impredecibles son mecanismos cla-
ve que entran en juego en situaciones de incer-
tidumbres sociosanitaria.

Una visién desde la sociologia puede permitir
exponer la complejidad de los sistemas de aten-
cién sociosanitaria en situaciones de emergencia
y plantear argumentos de resolucién de la pro-
blemdtica. La interdependencia entre médicos,
pacientes y el entorno sociosanitario se vuelve
crucial, ya que todos los actores deben gestio-
nar simultdneamente la incertidumbre. Aqui
surge la importancia de herramientas como el
Diagrama de Stacey, que permite seleccionar
las acciones mds adecuadas en sistemas comple-
jos adaptativos basados en el grado de certeza y
nivel de acuerdo sobre la situacién. Ademas, el
concepto de justicia y equidad juega un papel
clave en la distribucién de recursos limitados,
exigiendo una racionalizacién ética que priorice
las necesidades mds urgentes sin caer en discri-
minaciones injustas.

Finalmente, los principios éticos que guifan la
asistencia en situaciones de emergencia inclu-
yen la beneficencia y la no-maleficencia, donde
se debe minimizar el dano potencial que puede
resultar de un tratamiento en condiciones in-
ciertas. La autonomia también constituye un
desafio, pues la falta de informacién completa
o desconocimiento y la urgencia del momento
pueden dificultar la obtencién del consenti-
miento informado del paciente. En cuanto a la
justicia, la ética demanda una distribucién justa
de los recursos, priorizando a los més vulnera-
bles y evitando decisiones basadas en prejuicios
no éticos.

Este andlisis integral pone de manifiesto que la
ética de la incertidumbre no ofrece respuestas
absolutas, pero si proporciona un marco para
abordar los dilemas que emergen en situaciones
de crisis, guiando a los profesionales hacia deci-
siones mds humanas y responsables.

Los aspectos filos6ficos de la incertidumbre en
el contexto de la ética son profundamente ricos
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y complejos, ya que tocan temas esenciales so-
bre el conocimiento, la toma de decisiones y la
naturaleza humana. A continuacién, se desarro-
llard mds a fondo estos aspectos y su relacién
con la incertidumbre en situaciones de emer-
gencia sociosanitaria.

1/

Introduccién.

La prictica clinica se desarrolla en un entorno
intrinsecamente incierto, donde multiples
factores interactiian para generar un escenario
complejo y dindmico. El origen de la incerti-
dumbre en el entorno sociosanitario procede de
diferentes fuentes y cada una de ellas o todas
pueden constituir una situacién de dificil
enfoque. Entre las fuentes de incertidumbres
son destacables las siguientes:

La variabilidad biolégica: Desde el momento
en el que cada individuo es dnico, con una
constitucién genética y una historia clinica
particular que influyen necesariamente en la
respuesta a tratamientos y enfermedades, tam-
bién la evolucién de la enfermedad constituye
un elemento de cierta inseguridad a pesar de
los conocimientos cientificos. Esta variabilidad
biolégica hace que sea dificil predecir con exac-
titud el curso de una enfermedad o la eficacia de
una intervencién terapéutica.

El papel del azar: El azar juega un papel fun-
damental en numerosos procesos bioldgicos y
en la evolucién de las enfermedades. Eventos
aleatorios, inesperados, pueden desencadenar
enfermedades, influir en la progresién de estas
y determinar la respuesta a los tratamientos.
Del mismo modo que el azar ha constituido un
elemento clave el descubrimiento de multiples
terapias, también puede constituir un elemento
negativo.
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La limitacion del conocimiento médico dis-
ponible: La medicina es una ciencia en cons-
tante evolucién, y cada avance determina una
inmensa proliferacién de nuevas preguntas so-
bre el ser humano.

Por ello, a pesar de los avances cientificos, existen
aun muchas incégnitas sobre el funcionamiento
del cuerpo humano y las causas de muchas en-
fermedades. Esta falta de conocimiento genera
incertidumbre en el diagnéstico y tratamiento
de numerosas patologias, mds ain cuando nos
enfrentamos a situaciones nuevas y desconocidas
respecto a su evolucién y manejo.

Carencia de habilidades clinicas: Los profesio-
nales de la salud se forman en multitud de aspec-
tos, como la habilidad para interpretar los signos y
sintomas, realizar un diagndstico preciso y tomar
decisiones terapéuticas adecuadas. Sin embargo,
incluso los profesionales mds experimentados
pueden enfrentarse dificultades en situaciones
complejas o ante enfermedades raras, sin disponer
de respuestas adecuadas no ya solo desde el punto
de vista de la ciencia sino del individuo.

Posible incorreccion de la adquisicion de la
informacién: La informacién clinica se obtiene
a través de diferentes fuentes, como la historia
clinica, la exploracién fisica y las pruebas com-
plementarias. La adquisicién de esta informa-
cién puede ser origen de errores, por defecto,
ausencia o la imposibilidad para acceder a ella,
pudiendo llevar a diagndsticos erréneos y a de-
cisiones terapéuticas inadecuadas, que perjudi-
quen las decisiones en salud.

Interdependencia de diferentes opciones:
Muchas veces, los profesionales de la salud se
enfrentan a la necesidad de tomar decisiones
entre diferentes opciones terapéuticas, cada una
con sus propios beneficios y riesgos. La eleccién
de una opcién puede influir en la probabilidad
de ocurrencia de otros eventos, lo que dificul-
ta la toma de decisiones. La concatenacién de
eventos en salud es casi inestimable, pero debe
ser considerado como un elemento clave en las
decisiones clinicas.
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Variabilidad ligada a la relaciéon clinica: La
relacién entre el paciente y el profesional de la
salud es un factor clave en el proceso de aten-
cién. La forma en que se establece esta relacién,
las expectativas de cada uno y los factores psi-
cosociales involucrados pueden influir en los
resultados del tratamiento.

La presencia de incertidumbre en la practica cli-
nica tiene diversas implicaciones:

- Necesidad de la toma de decisiones en
condiciones de incertidumbre: Los profesio-
nales de la salud deben tomar decisiones im-
portantes a pesar de la falta de informacién
completa.

- Importancia de la comunicacién con el pa-
ciente: Es fundamental comunicar al pacien-
te las limitaciones del conocimiento médico
y las incertidumbres asociadas al tratamiento.

- Valoracion de los beneficios y riesgos de
cada opcién: Es necesario sopesar cuidado-
samente los beneficios y riesgos de cada op-
cién terapéutica antes de tomar una decisién.

- Decisiones compartidas: El cambio de mo-
delo relacional acaecido en las dltimas décadas
exige una intervencién mds activa por parte de
los usuarios del sistema sociosanitario.

- Actualizacién constante de conocimientos:
Los profesionales de la salud deben mante-
nerse actualizados sobre los avances cienti-
ficos para mejorar la calidad de la atencién,
como parte de las obligaciones consustancia-
les en el desarrollo de sus profesiones.

- Trabajo en equipo: el desarrollo de la activi-
dad sanitaria con la suma del conocimiento
de diversas disciplinas es un elemento clave
a la hora de conseguir las mejores opcio-
nes de resolver la problemdtica. Aprender a
establecer mecanismos relacionales laborales
es una obligacién ética en beneficio de los
pacientes y usuarios de los sistemas de sa-
lud. En la misma linea, la colaboracién entre

diferentes profesionales de la salud puede
ayudar a reducir la incertidumbre y a tomar
mejores decisiones.

Diferentes conceptos se asocian al concepto
de incertidumbre y ofrecen distintas perspec-
tivas para comprender esta realidad. Asi, entre
ellos, lo impredecible y la aleatoriedad consti-
tuyen elementos por los que la vida, lejos de ser
un guion escrito, es un constante devenir de
acontecimientos imprevisibles. El elemento
del azar, como sea comentado, juega un papel
fundamental, moldeando nuestros destinos
de maneras que a menudo escapan a nuestro
control. El azar no es un simple capricho del des-
tino, sino una fuerza que nos recuerda nuestra
finitud y la fragilidad de nuestros planes.

En otra linea, la contingencia nos habla de la
posibilidad de que las cosas sucedan o no, y de
que ninguna de estas opciones es, en si misma,
mids significativa que la otra. Esta perspectiva
nos invita a aceptar la incertidumbre como par-
te inherente de la existencia, liberindonos de
la necesidad de buscar explicaciones definitivas
para todo lo que ocurre. Aunque la ciencia se
basa en la racionalidad para su desempeno,
otros elementos, como la realidad de los hechos
pueden escapar a su comprensibilidad.

Igualmente, los acontecimientos impondera-
bles y accidentales irrumpen en nuestras vidas,
alterando nuestros planes y poniendo a prueba
nuestra capacidad de adaptacién. Estos sucesos
nos recuerdan que no somos duefos de nuestro
destino y que, a menudo, somos arrastrados por
corrientes mds grandes que nosotros.

Por contra, la toma de decisiones implica asu-
mir riesgos, es decir, exponerse a posibles resul-
tados negativos. La incertidumbre es inherente
a cualquier eleccién, y la posibilidad de fracaso
es una sombra que siempre nos acompafa.

Sin embargo, el riesgo también es la condicién
de posibilidad de la innovacién y el crecimien-
to. Por ello, la incertidumbre no es solo una
amenaza, sino también una fuerza impulsora
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que nos obliga a adaptarnos, a ser creativos y a
encontrar nuevas formas de significado y enten-
derla como motor de vida.

Aceptar la incertidumbre no significa resig-
narse, sino mds bien reconocer nuestra propia
vulnerabilidad y la complejidad del mundo que
nos rodea.

La capacidad de superar las adversidades y de
encontrar sentido en medio del caos es funda-
mental para vivir una vida plena.

A pesar de la incertidumbre, seguimos constru-
yendo proyectos, forjando relaciones y sofiando
con el futuro. Esta capacidad de proyectarnos
hacia adelante, a pesar de la incertidumbre, es
lo que nos hace humanos.

v

Connotaciones de la incertidumbre.

La palabra “incertidumbre” es rica en matices y
evoca una amplia gama de sensaciones y concep-
tos. Podriamos establecer multiples connotacio-
nes de diferente origen, “Emocionales”, como
la angustia, inseguridad, ansiedad, duda, miedo,
pero también positivas como reto o esperanza;
“Cognitivas”, tipo ambigiiedad, falta de conoci-
miento, complejidad o riesgo; “Conductuales”,
tipo indecision, procrastinacion, exploracién
de posibilidades, adaptacidn, resiliencia, “Filo-
s6ficas-existenciales”, asociadas a la condicién
humana, el significado de la vida, o la libertad.
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Su uso en diferentes contextos como el cienti-
fico, el personal, lo social o el filos6fico pueden
encontrar un adecuado encuadre en el entorno
sociosanitario en situaciones de emergencias y
la suma de todas ellas forma un panal perfecto
para encuadrar el concepto de incertidumbre.

2/

La Filosofia
de la Incertidumbre.

La incertidumbre
como condicién humana.

Uno de los puntos centrales en la filosofia de la
incertidumbre es que se trata de una condicién
inherente al ser humano y por lo tanto fuente
de problemas filoséficos.

A lo largo de la historia del pensamiento, mu-
chos filésofos han explorado la idea de que los
seres humanos deben navegar entre el conoci-
miento imperfecto y las expectativas de certeza.

Immanuel Kant, por ejemplo, argumentaba
que la inteligencia de un individuo se mide por
la cantidad de incertidumbre que es capaz de
soportar. Para Kant, la incertidumbre estd rela-
cionada directamente con los limites de la razén
y el conocimiento humano.

El se planteaba tres preguntas fundamentales
en su obra filoséfica relativo al conocimiento
y la verdad: “;Qué puedo saber?”, “;Qué
debo hacer?” y “;Qué puedo esperar?”. Estas
preguntasreflejanlasfronterasdelentendimiento
humano, donde la incertidumbre es inevitable,
ya sea en el dmbito del conocimiento, la moral
o el futuro.
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La filésofa contempordnea Victoria Camps también
destaca esta idea. Para Camps, que comenta que

v

Asi, la incertidumbre no es solo un problema
técnico o epistemoldgico, sino también un de-
safio moral que obliga a los individuos a actuar
con prudencia, reflexién y responsabilidad en

medio de la duda.

El conocimiento y la verdad
en la incertidumbre.

La incertidumbre filoséfica también estd
profundamente ligada a la nocién de verdad.
Desde la perspectiva de la epistemologia, la
incertidumbre pone en cuestién el conocimien-
to humano y su capacidad para alcanzar la ver-
dad. La razdn cientifica, aunque es uno de los
caminos mds seguros para acercarse a la reali-
dad, no proporciona certezas absolutas, sino
verdades relativas, constantemente revisables.

El fil6sofo José Miguel Valle argumenta que la
verdad, tal como la entendemos, no es algo to-
tal, ni alcanzable de una vez por todas. Incluso
cuando creemos que hemos obtenido conoci-
miento sobre una parte de la realidad, siempre
queda la duda de si esa verdad es parcial o in-
completa, o si se ajusta plenamente al sistema
mds amplio en el que se inserta.

En este sentido, la incertidumbre nos debe ha-
cer mirada hacia atrds, hacia lo ya establecido,
y ponernos en la idea de que el conocimiento

nunca estd completo; siempre hay algo mds por
descubrir, y nuestras certezas temporales pueden
volverse obsoletas con nuevos descubrimientos.
Este escepticismo epistemolégico también estd
vinculado a la idea de que las herramientas del
pensamiento humano (la razén, la légica y los
sentidos) estdn limitadas. Como dijo Zygmunt
Bauman,

En cualquier proceso de conocimiento, nos mo-
vemos en un espectro entre la certeza total y la
duda radical. La gestién ética de este espacio de
incertidumbre requiere un balance entre el co-
nocimiento disponible y la posibilidad de error.

La incertidumbre y la accién moral.

En situaciones de emergencia, como las pande-
mias o desastres naturales, la incertidumbre no
solo afecta al conocimiento, sino también a la
accién moral. Los eticistas han reflexionado so-
bre cémo la incertidumbre condiciona nuestras
decisiones en situaciones criticas. Uno de los
mayores desafios morales en estas situaciones es
actuar sin tener toda la informacién necesaria.
El dilema ético surge al decidir qué es lo correc-
to cuando los hechos no estdn completamente
claros o cuando las consecuencias de nuestras
acciones son inciertas.

Hans Jonas, en su ética de la responsabilidad,
advierte que

v
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Este pensamiento es particularmente relevante
en la medicina de emergencia, donde el tiem-
po es limitado para tomar decisiones y puede
aumentar el riesgo de errores o dafios no inten-
cionados.

En este contexto, Bauman también subraya que
la incertidumbre no debe ser vista como un obs-
tdculo para la accién, sino como una condicién
normal de la vida moderna. El progreso cienti-
fico y técnico ha aumentado nuestra capacidad
para predecir y controlar ciertos aspectos de la
realidad, pero también ha generado nuevas for-
mas de incertidumbre, especialmente en siste-
mas complejos, como la asistencia sociosanita-
ria. El enfoque ético en estas situaciones debe
basarse en la flexibilidad, el juicio prudente y el
espiritu critico.

El racionalismo, como corriente filoséfica que
enfatiza la razén como fuente principal del co-
nocimiento, ha mantenido una relacién dialéc-
tica con la ciencia. Esta relacién se vuelve parti-
cularmente interesante cuando se examina bajo
la lente de la incertidumbre. La ciencia, por su
naturaleza, busca constantemente respuestas a
preguntas que a menudo no tienen respuestas
definitivas. El racionalismo también ofrece un
marco conceptual para evaluar y construir esas
respuestas de certezas e incertidumbres.

Los racionalistas cldsicos, como René Descartes,
postularon la existencia de ideas innatas, verda-
des evidentes por si mismas que servian como
punto de partida para la construccién del cono-
cimiento. Esta idea de un fundamento racional
para el conocimiento ha sido fundamental para
el desarrollo del método cientifico vy, al basar-
se en principios universales y leyes naturales, la
ciencia busca establecer un orden racional en el
universo.

i bien el racionalismo proporciona ese marco
Sib | 1
general, la ciencia aporta un método para poner



I Congreso
de Bioética
San Juan de Dios.

LH n.340

a prueba y refinar esas ideas. El empirismo,
que enfatiza la experiencia y la observacidn,
se ha combinado con el racionalismo para crear
el método cientifico. Este método implica
la formulacién de hipétesis, la realizacién de
experimentos y la comparacién de los resulta-
dos con las predicciones teéricas, que ayuden a
reducir la incertidumbre.

Karl Popper explicaba que

v

e introdujo el concepto de falsabilidad como
criterio de demarcacién entre la ciencia y la
pseudociencia.

La incertidumbre, sin embargo, es inherente a
la investigacién cientifica. A pesar de los avan-
ces, siempre hay preguntas sin respuesta y teo-
rias que pueden ser refutadas. El racionalismo,
al buscar certezas, parece entrar en conflicto
con esta realidad. Sin embargo, el racionalismo
critico, desarrollado por filésofos como Popper,
ofrece una solucién. La ciencia no busca verda-
des absolutas, sino teorias que resistan los inten-
tos de falsacién.

Popper reconoce la naturaleza provisional del
conocimiento cientifico y la importancia de
la critica y la revisién constante, estableciendo
el conocimiento cientifico como conjetural
y refutable.

Si bien el racionalismo estd estrechamente vin-
culado con la ciencia, aquel proporciona un
marco conceptual para la investigacidon cienti-
fica, mientras que la ciencia ofrece un método
para poner a prueba y refinar las ideas racio-
nales. La incertidumbre, lejos de ser un obstd-
culo, es una caracteristica esencial del proceso
cientifico en el camino al conocimiento de las
certezas. Al reconocer la naturaleza provisional
del conocimiento y la importancia de la critica,
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la ciencia y el racionalismo se complementan y
enriquecen mutuamente.

En resumen, el racionalismo y la ciencia, aun-
que diferentes, comparten el objetivo de com-
prender el mundo que envuelve al ser humano.
Ambos reconocen la importancia de la razén,
pero también valoran la experiencia, la imagina-
cién y la critica. La incertidumbre, lejos de ser
un problema, es una oportunidad para el avance
del conocimiento.

Si bien la racionalidad es fundamental en el de-
sarrollo de la ciencia y el conocimiento de de-
terminadas certezas, autores como Albert Eins-
tein subrayaron la importancia de la creatividad
y la intuicién en la construccién de teorfas cien-
tificas. Estando tan enlazados razén y ciencia,
la imaginacién y la intuicién también desem-
penan un papel crucial. Grandes avances cien-
tificos son el resultado de un “salto creativo”
que va mds alld de la l6gica formal.

El valor de la imaginacién
y la intuicién en la incertidumbre.

Si bien la racionalidad es esencial para enfrentar
la incertidumbre, la filosofia también reconoce
el papel de la imaginacién.

La imaginacién, a menudo considerada un mero
juego de la mente, adquiere una dimensién pro-
fundamente filoséfica cuando se la examina en
el contexto de la incertidumbre. En un mundo
marcado por la complejidad y la constante evo-
lucién, la capacidad de imaginar se convierte en
una herramienta indispensable para navegar por
los desafios que plantea el futuro.

La filosofia ha reflexionado desde tiempos in-
memoriales sobre la naturaleza de la realidad y
el papel del conocimiento en nuestra vida.

Descartes, por ejemplo, con su célebre frase
“pienso, luego existo”, nosinvitaa ponerenduda

todo aquello que no sea evidente para nuestra
razdn, pero al mismo tiempo, reconoce el poder
de la mente para crear ideas y conceptos que van
mds alld de lo inmediatamente perceptible.

Kant, por su parte, destacé el papel de la ima-
ginacién en la construccién de nuestro conoci-
miento. Segtin él, la imaginacién es la facultad
que nos permite sintetizar los datos de los sen-
tidos y construir conceptos universales. En este
sentido, la imaginacién no es solo una facultad
creativa, sino también una condicién necesaria
para el pensamiento racional.

En el siglo XX, filésofos como Sartre y Camus
subrayaron la importancia de la libertad indivi-
dual y la responsabilidad personal. Para Sartre,
la existencia precede a la esencia, lo que signi-
fica que somos libres de definirnos a nosotros
mismos a través de nuestras elecciones. La ima-
ginacién, en este contexto, se convierte en una
herramienta fundamental para proyectar posi-
bles futuros y tomar decisiones que den sentido
a nuestra vida.

Camus, por su lado, planteé la cuestién del ab-
surdo de la existencia humana en un universo
indiferente. Sin embargo, también afirmé que
el hombre debe rebelarse contra este absurdo
y encontrar un significado en su vida a través
de la accién y la creacién. La imaginacion, en
este caso, es el motor que impulsa al individuo a
trascender su condicién y a construir un mundo
mds justo y humano.

En la actualidad, la incertidumbre se ha con-
vertido en una constante en nuestras vidas. Los
avances tecnolégicos, los cambios sociales y los
desafios ambientales nos obligan a replantear-
nos constantemente nuestras creencias, conoci-
mientos y valores. En este contexto, la imagina-
cidn se vuelve atin mds importante.

La imaginacién nos permite visualizar diferen-
tes futuros posibles y evaluar las consecuencias
de nuestras acciones. Para fomentar la creativi-
dad, la imaginacién es fuente de innovacién y
creatividad, dos cualidades esenciales para en-
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contrar soluciones a los problemas complejos
que enfrentamos.

A su vez, el desarrollo de nuestra resiliencia al
imaginar situaciones dificiles y encontrar for-
mas de superarlas, desarrollamos una mayor
capacidad para enfrentar los desafios e incerti-
dumbres de la vida.

La imaginacién no es una mera fantasia, sino
una herramienta esencial para comprender el
mundo y dar forma a nuestro futuro. Al cultivar
nuestra imaginacién, podemos superar los limi-
tes de nuestro conocimiento y encontrar nuevas
soluciones a los desafios que enfrentamos.

El horizonte de la reflexién humana trasciende
los limites del método cientifico, pues siempre
es legitimo valorar su significado para nosotros,
y su relacion con los fines hacia los que puede
orientarse la vida humana. Es aqui donde co-
bran relevancia las humanidades, que no de-
berian temer el avance de las ciencias empirica
(J.M. Valle).

El horizonte de la reflexién humana trasciende
los limites del método cientifico, asi Valle reco-
noce que la ciencia, con su enfoque en lo empiri-
coy lo observable, tiene limitaciones inherentes.
La reflexiéon humana, sin embargo, abarca un
espectro mucho mds amplio, incluyendo pre-
guntas sobre el sentido de la vida, la moralidad,
la belleza y la existencia misma.

Siempre es legitimo valorar su significado para
nosotros, y su relacién con los fines hacia los
que puede orientarse la vida humana: enfatiza
la importancia de asignar valor a las cosas y de
reflexionar sobre cdmo nuestras acciones se ali-
nean con nuestros objetivos en la vida. Esto va
mds alld de una mera descripcién objetiva de la
realidad, que es el enfoque de la ciencia.

Esaquidondecobranrelevancialashumanidades:
Valle sefiala que las disciplinas humanisticas,
como la filosoffa, la literatura, la historia y
las artes, son las encargadas de explorar estas
dimensiones mds profundas de la experiencia
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humana, que no deberian temer el avance de las
ciencias empiricas. Las humanidades deben no
sentirse amenazadas por el progreso cientifico,
sino a reconocer que ambos son complementa-
rios y pueden enriquecerse mutuamente.

La ciencia y las humanidades son como dos ca-
ras de la misma moneda buscando comprender
el mundo y el lugar que ocupamos en él. La
ciencia nos proporciona herramientas para des-
cribir y explicar la realidad, mientras que las hu-
manidades nos ayudan a darle sentido y valor.

En el planteamiento de los problemas comple-
jos que enfrenta la humanidad (incertidum-
bres), como los relativos a la sanidad, se hace
preciso realizar un enfoque interdisciplinario,
incluyendo una comprensién integral que com-
bine los conocimientos de diversas disciplinas,
tanto cientificas como humanisticas.

Las humanidades nos permiten plantear y explo-
rar preguntas fundamentales sobre la naturaleza
de la realidad, el bien y el mal, y el significado
de la existencia, que no pueden ser respondidas
por la ciencia aisladamente.

Incluso los hombres dedicados a la ciencia cien-
tificos son personas con valores, creencias y
emociones que influyen en su trabajo, lo que
convierte a la propia ciencia, no en una activi-
dad puramente objetiva, sino que estd arraigada
en el contexto cultural y social.

Carlos Alberto Blanco Pérez en su ensayo
“Tres incertidumbres fundamentales”, describe
tres niveles de incertidumbre bdsicos, la del co-
nocimiento, la de la accién y la de la finalidad.
En la incertidumbre del conocimiento se centra
en la filosofia del saber, la verdad y la busqueda.

v
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y en el caso de la ciencia no puede ser otra que
la basqueda de la verdad sobre la naturaleza y
sus leyes.

Pero nunca podremos estar plenamente segu-
ros de que nos muestran la realidad tal cual es,
sin interferencias de nuestra subjetividad, de
nuestra percepcién y del sistema de categorias
l6gicas que empleamos para organizar nuestras
percepciones. En términos de Immanuel Kant
corresponderia a la pregunta ;qué es lo que su-
puestamente sabemos?

La satisfaccién de las predicciones cientificas no
determina si el poder anticipatorio es absoluto,
y si las leyes descubiertas se cumplen siempre,
en todo lugar y en todo instante, implicando lo
futurible.

Por incertidumbre sobre la accidén entiende la
imposibilidad de determinar con seguridad ab-
soluta qué es lo bueno y qué es lo malo, y por
tanto de precisar con certeza plena de qué ma-
nera debe orientarse la accién humana.

La ética no puede aportar verdades absolutas,
no puede fundamentar, con los atributos de
necesidad y universalidad, nuestro sentido del
deber. Immanuel Kant lo expresaria como ;qué
debemos hacer?

En la incertidumbre de los fines, se enfrenta al
propésito de los resultados o fines del conoci-
miento y de las acciones humanas y la ausencia
de certeza sobre el fin de nuestros conocimien-
tos y nuestras acciones y hacia donde nos llevan,
tanto lo que conocemos, como lo que hacemos,
que estard en relacién con los limites que esta-
blezcamos y el sistema de referencia de nuestra
conciencia.

Kant completaria su interrogante del siguiente
modo ;Qué podemos esperar?

La busqueda del conocimiento y el sesgo
de confirmacién (Daniel Kahneman).

Una de las circunstancias que pueden alterar la
percepcién de realidad es la creacién de sesgos
cognitivos, como medio de afrontar o eludir la
incertidumbre, y asi lo hemos podido compro-
bar en las situaciones vividas durante la pande-
mia. El psic6logo Daniel Kahneman, premio
Nobel de Economia, dedicé gran parte de su ca-
rrera a estudiar los sesgos cognitivos que influ-
yen en la forma en que los humanos tomamos
decisiones. Uno de los sesgos mds estudiados y
relevantes es el sesgo de confirmacién.

El sesgo de confirmacién es la tendencia natural
de las personas a buscar, interpretar y recordar
informacién que confirme nuestras creencias,
expectativas o hipdtesis preexistentes, mientras
que tendemos a ignorar, minimizar o distorsio-
nar la informacién que las contradice. En otras
palabras, es como si tuviéramos unos anteojos
con los que solo vemos lo que queremos ver.

Existen varias razones por las cuales se produce
este sesgo, por un lado, se desarrolla en efecto
de eficiencia cognitiva, por el que nuestro cere-
bro, que es un 6rgano disefiado para economi-
zar recursos, busca y procesa informacién que
confirma nuestras creencias requiriendo menos
esfuerzo cognitivo que considerar alternativas.
Por otro lado, la motivacién basada en nues-
tras creencias, autoestima o intereses tienden
a confirmar las creencias que refuerzan nuestra
identidad y nos proporciona una sensacion de
seguridad.

Por ultimo, es la disponibilidad de referencias
previas por la que tendemos a recordar con ma-
yor facilidad la informacién que coincide con
nuestras creencias, ya que es mds accesible en
nuestra memoria.

Se trata pues, el sesgo cognitivo de un concepto
facilitador de errores, sin confirmacién racional,
que permite rehuir el esfuerzo y la bisqueda
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de la verdad, también conocido como “efecto
Richelieu”, que ha hecho estragos durante la

pandemia de COVID19.

3/

Fundamentacién
psicolégica de la
incertidumbre.

- Efectos de la incertidumbre
en la toma de decisiones.

- El impacto emocional en situaciones
de crisis (ansiedad, temor, caos).

- Mecanismos psicolégicos de afrontamiento
(adaptacion, gestion de la incertidumbre).

El fenémeno de la incertidumbre constituye un
elemento inherente a la experiencia humana,
pues incide de manera significativa en la cog-
nicién, las emociones y los comportamientos,
tanto a nivel individual como colectivo. Su om-
nipresencia se debe a la influencia decisiva que
ejerce en los procesos de toma de decisiones,
la configuracién de las interacciones sociales
y la percepcién de seguridad y predictibilidad

en el entorno.

De ese modo, la interaccién constante con la
incertidumbre desafia la capacidad para planifi-
car y actuar con eficacia. El impacto emocional
en situaciones de incertidumbre y crisis es uno
de los aspectos mds criticos que afecta tanto a
los individuos como a los grupos en momentos
de emergencia, como desastres naturales, pan-
demias o situaciones de guerra. En estos contex-
tos, la ansiedad, el temor y la desorganizacién
no solo afectan el bienestar mental de las perso-
nas, sino que también influyen directamente en
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su capacidad para tomar decisiones, afrontar el
estrés y mantener su funcionamiento cotidiano.

La ansiedad es una respuesta emocional comun
en tiempos de crisis. Se manifiesta cuando las
personas enfrentan una incertidumbre extrema
o la sensacién de peligro inminente.

Durante una crisis, el entorno se vuelve im-
predecible, lo que incrementa la percepciéon de
amenaza. Este estado de alerta continua provo-
ca una hiperactivacién del sistema nervioso que
desencadena respuestas fisioldgicas, como el au-
mento del ritmo cardfaco, respiracién acelerada
y tensién muscular. Estos sintomas son respues-
tas evolutivas que preparan al cuerpo para una

posible “lucha o huida”.

Sin embargo, la ansiedad prolongada tiene
efectos negativos. En emergencias prolongadas
o mal gestionadas, la ansiedad puede llevar a
agotamiento emocional, dificultades para con-
centrarse y trastornos del suefo, limitando la
capacidad de respuesta eficaz.

Desde el punto de vista psicolédgico, la ansiedad
en situaciones de crisis también se relaciona con
la incertidumbre. Cuando las personas no saben
qué esperar o no tienen suficiente informacién,
la ansiedad aumenta.

En contextos sociosanitarios, como una pande-
mia, la ansiedad puede ser exacerbada por la fal-
ta de confianza en las instituciones o la ausencia
de protocolos claros. Esto puede generar panico,
acentuando la propagacién de rumores y desinfor-
macién, lo que agrava el miedo colectivo.

En situaciones de miedo extremo, la razén se ve
afectada, y las personas confian en las sefales que
les envia su entorno, en lugar de tomar decisio-
nes reflexivas.

Ademds, el temor puede llevar a respuestas
extremas, como la pardlisis emocional, y si la si-
tuacion se percibe como abrumadora o insupera-
ble, algunas personas pueden experimentar una
desconexién emocional que las inhabilita para
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actuar. Esta sensacion de impotencia es frecuente
en desastres masivos o pandemias globales, don-
de el individuo siente que no tiene control sobre
los eventos a su alrededor.

Mecanismos de afrontamiento.

A pesar de la intensa carga emocional que con-
llevan las crisis, el ser humano también poseen
mecanismos psicoldgicos para afrontar situacio-
nes extremas. Asi la resiliencia, entendida como
la capacidad para adaptarse positivamente a la
adversidad, permite mantener la calma y a re-
organizarse mentalmente ante la situacién de
crisis e incertidumbre.

El apoyo social a través de la bisqueda de apoyo
emocional en familiares, amigos o comunidades
es clave para mitigar el impacto negativo de la
crisis de emergencias con gran incertidumbre, y
ese sentido de comunidad puede amortiguar los
efectos del caos y el temor, proporcionando un
sentido de pertenencia y proteccién.

La forma de gestionar el estrés mediante técni-
cas definidas de respiracion, la meditacién o el
ejercicio fisico son formas en que se puede re-
gular el sistema emocional y limitar la ansiedad
durante tiempos de incertidumbre.

Del mismo modo, la busqueda de un sentido
del cometido o del compromiso a través de un
propésito claro, como ayudar a otros o partici-
par en la solucién de la crisis, suelen experimen-
tar una mejor regulacién emocional. El hecho
de sentirse utiles o necesarios puede disminuir
la sensacién de desorganizacién interna.

4/

Fundamentacién
sociolégica de la

incertidumbre.

La interdependencia entre
actores en la atencion sanitaria.

- Gestion de la incertidumbre
en sistemas complejos adaptativos
(Diagrama de Stacey).

- El concepto de justicia y equidad
en la distribucion de recursos.

Desde un punto de vista socioldgico, las emer-
gencias de salud puablica exponen la compleji-
dad de los sistemas de atencién sociosanitaria.
La interdependencia entre profesionales sani-
tarios, pacientes y el entorno sociosanitario se
vuelve crucial, ya que todos los actores deben
gestionar simultineamente la incertidumbre.

Aqui surge la importancia de conocer herra-
mientas de ayuda, como el Diagrama de Stacey,
que permite seleccionar las acciones mds ade-
cuadas en sistemas complejos adaptativos basa-
dos en el grado de certeza y nivel de acuerdo
sobre la situacién

El sociélogo polaco Zygmunt Bauman, en su
concepto de “sociedad liquida”, (“Modernidad
y ambivalencia”) reflexiona sobre la precarie-
dad y la incertidumbre como caracteristicas in-
trinsecas de nuestra época.

En el contexto de una emergencia sociosanitaria,
Bauman se extiende a comprender la desorien-
tacién y el miedo al lado de la incertidumbre al
generar sensaciones negativas, al desestabilizar
las estructuras y rutinas que nos proporcionan
seguridad. Pero en momentos de crisis, la ten-
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dencia hacia la individualizacién exacerbada se
acentua, dificultando la construccién de res-
puestas colectivas y solidarias.

Las emergencias pueden poner en cuestion
nuestras fragiles identidades y nuestros sistemas
de creencias, generando una sensacién de pérdi-
da y desubicacidn.

También destaca tres niveles de gestién de la in-
certidumbre:

1. El técnico, por el que la adecuacién de los
procedimientos y obtencién de informacién son
ttiles para las certezas posibles para la ciencia,

2. El metodolégico, referido a la destreza de la
préctica y al manejo y valoracién de la informa-
cién, que podriamos denominar como calidad
técnica y calidad profesional

y 3. El epistemolégico, por el que se pregunta
hasta qué punto el modelo es fiable, completo y
si es suficiente pata la toma de decisiones clinicas.

La incapacidad de las categorias modernas para
capturar la realidad compleja y el deseo de con-
trol generan tensiones entre el orden y el desor-
den, la claridad y la ambigiiedad. Bauman nos
invita a reconsiderar nuestra relacién con la in-
certidumbre y a aceptar que, en lugar de ser una
amenaza, la ambivalencia es una parte esencial
de la vida social y personal.

El socidlogo Alfred Schutz (“Las estructuras
del mundo de la vida”), por su parte, ofrece
herramientas para comprender cémo los indi-
viduos construyen su realidad social a través de
la interaccién y la interpretacién de los signifi-
cados. En el marco de una emergencia, Schutz
analiza la percepcién de la misma y la respues-
ta a ella que se construye socialmente, a través
de la interaccién con otros y de los medios de
comunicacién. Mantiene que, en situaciones
de crisis, el conocimiento cientifico y el cono-
cimiento cotidiano coexisten y se entrelazan de
manera compleja, generando a menudo ambi-
giliedad y confusién.
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Considera Schutz que las interacciones inter-
personales directas desempenan un papel fun-
damental en la construccién de significados
compartidos y en la coordinacién de acciones
colectivas.

Podria afirmarse que la incertidumbre en si-
tuaciones de emergencia sociosanitaria deses-
tabiliza las estructuras sociales y las identida-
des individuales produciendo en algiin modo
desorientacién y modificando los marcos de
referencia para interpretar la realidad.

La emergencia en si, crea un contexto en el que
los individuos deben negociar nuevos significa-
dos y construir nuevas formas de relacionarse
entre si. Sin embargo, pese a esta aparente con-
fluencia operativa, suelen exacerbarse las desigual-
dades existentes, afectando de manera despropor-
cionada a los grupos mds vulnerables, poniendo
a prueba la capacidad de las instituciones para
responder a las necesidades de la poblacién, sien-
do la adecuada y prudente gestién de la crisis y

Figura 1.

Ref. (Managing the Unknowable: Strategic

Boundaries Between Order and Chaos in Organizations
Ralph D. Stacey. Ed. Jossey-Bass- San Francisco 1993).
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la comunicacién con la poblacién fundamentales
para mantener la confianza en las instituciones.
En resumen, la incertidumbre en situaciones de
emergencia sociosanitaria es un fenémeno com-
plejo que afecta a multiples dimensiones de la
vida social.

Metodolégicamente la adaptacién de las situa-
ciones al diagrama de Stacey, en el que se con-
templan el nivel de incertidumbre y la comple-
jidad, puede contribuir a ubicar en contexto el
sistema complejo basado en los grados de cer-
teza y el nivel de acuerdo sobre las acciones del
tema en cuestion.

Las emergencias sociosanitarias habitualmente
se encuentran enmarcadas en los sistemas de to-
mas de decisién complejas, y en esta zona, los
enfoques tradicionales no suelen ser muy efecti-
vos, sino que es la zona de una alta creatividad,
innovacién y ruptura con el pasado para crear
nuevas formas las necesarias para una adecuada
respuesta.

Caos

Desintegracion
y anarquia

“Al borde del caos”

Lejos de
la certeza

En un contexto de contingencias y crisis
ambientales, la lista de verificacién desa-
rrollada por De Marchi, B. (1995) apoya la
identificacién y clasificacién de diferentes
tipos de incertidumbre. Se acompana de una
dimensién ética en la toma de decisiones y
el manejo de la incertidumbre cuando estd
en juego la vida de otros (por ejemplo, la
decision de aprobar nuevos medicamentos o
productos que pueden tener consecuencias
inciertas para la salud humana y el medio
ambiente).

Figura 2.

“Igloo” de la incertidumbre: The ethics of uncertainty.
In the light of possible dangers, research becomes
a moral duty. EMBO Rep. 2007 Oct;8(10):892-896.
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Durante mds de 100 afnos se ha intentado dife-
renciar el riesgo que es medible, de lo que se de-
nomina la incertidumbre verdadera que queda
lejos de la opcién de medida.

En este contexto, Tannert et al. (2007) desa-
rrollaron el “Igloo de la incertidumbre”, en el
que realiza una gestién ética de los peligros y los
riesgos se discriminan en el campo de la incerti-
dumbre: un peligro estd presente independien-
temente de la eleccién, mientras que un riesgo
se acepta o se impone opcionalmente.

Posibles
eventos futuros
con resultados

adversos conocidos

Probabilidades
conocidas

Probabilidades
desconocidas

¢Qué puedo saber?
¢Qué debo hacer?

¢Qué puedo esperar?
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“Certeza”
A
N
N Riesgo Peligro
=B > Amenaza Amenaza 2 Efecto Conciencia
aceptada ni aceptada GALILEO
o impuesta ni impuesta
Campo de
incertidumbre

El “Igloo de la incertidumbre”, puede analizarse
como una compleja metdfora que aborda la ma-
nera en que las personas enfrentan situaciones
de incertidumbre, tanto a nivel individual como
colectivo. Un andlisis mds profundo involucra
explorar los mecanismos psicoldgicos y sociales
que intervienen en este concepto, as{ como sus

implicaciones en nuestra capacidad para adap-
tarnos al cambio y al caos. Este igla, metaféri-
camente entendido, seria un refugio construido
en un entorno hostil y frio, un espacio donde las
condiciones son impredecibles y amenazantes.
En el contexto de la incertidumbre, este sim-
boliza la tendencia humana a buscar seguridad,
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estructura y control en un mundo lleno de in-
certidumbres. Las personas, al construir un
“igloo”, estin creando una barrera psicoldgica
o emocional que les brinda una sensacién de se-
guridad temporal.

Pero, también sugiere que, para enfrentar la in-
certidumbre de manera efectiva, eventualmente
debemos salir de él, reconocer que el refugio es
temporal y que la incertidumbre es una cons-
tante en la vida, clave para desarrollar formas
mds profundas y duraderas de enfrentamiento.

La pandemia de COVID-19 ha sometido a una
gran presion a los sistemas sanitarios, los hospi-
tales y el personal médico. Basindose en obser-
vaciones Haier y Meyer teorizaron un modelo
general de toma de decisiones rdpidas que da
sentido a la creciente complejidad, los riesgos y
el impacto de la falta de pruebas (incertidum-
bre). Al adaptar los algoritmos de toma de deci-
siones, la direccién, los médicos, las enfermeras
y otros profesionales sanitarios tuvieron que

Figuras 3y 4.
Piramide ética de evaluacion de la incertidumbre:

Riesgo VS

Fuentes de
incertidumbre

Perspectivas sobre
la incertidumbre

Cuantificacion de
la incertidumbre

Ejemplos

Conclusion
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adentrarse en un territorio desconocido mien-
tras abordaban desafios pricticos y resolvian
conflictos normativos (legales y éticos).

Durante la pandemia, esto dio lugar a incertidum-
bres en la toma de decisiones para los profesiona-
les sanitarios. Este modelo idealizado se basa en
el riesgo que anticipa estos cambios en los pro-
cedimientos de toma de decisiones y los marcos
de valores subyacentes. El modelo de doble pird-
mide visualiza las adaptaciones procedimentales
previsibles. Esto no solo ayuda a los profesiona-
les a garantizar la continuidad operativa en una
crisis, sino que también contribuye a mejorar los
fundamentos conceptuales de la resiliencia de la
atencion sanitaria durante la préxima pandemia o
situaciones de crisis futuras similares.

Por un lado, identifica los diferentes riesgos, las
fuentes de incertidumbre, las opciones o pers-
pectivas de aquella, las cuantifica en lo posible,
realiza un andlisis casuistico y finaliza con una
conclusién a ejecutar.

Urgencia Alto AN
impacto en la Nivel 3
funcionalidad
general

Nivel 2

Relacionado
con el individuo

Nivel 1

Pequeno I

Relacionado
con la organizacion
Nivel 2

Nivel 1

Alto W

5/

Implicaciones éticas

de la incertidumbre

€n emergencias

soclosanitarias.

- Adaptacion de principios éticos en
situaciones de emergencia sociosanitaria.

- Beneficencia y no-maleficencia.

- Autonomia y consentimiento informado.

- Justicia y equidad en la toma de decisiones.
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Eje de duraciény
horizonte de decision

La incertidumbre es un estado cognitivo de re-
conocimiento del entendimiento incompleto, de
una situacién o evento, los cuales conllevan la
posibilidad de efectos adversos y consecuencias
(Dhawale, Steuten, Deeg, 2017). El concepto en
si mismo, no tiene una cualidad ética, mds bien
refleja “un atributo inherente a la situacién”.

Las decisiones sobre la estrategia de tratamiento
Optima para cada paciente siguen siendo un
desafio, dado que todas las proyecciones pro-
ndsticas se basan en estadisticas. El reto consiste
en identificar los pardmetros que caracterizan
a los pacientes individuales como posibles res-
pondedores o no respondedores y, por lo tanto,
determinar el prondstico. Tanto los profesiona-
les de la medicina como los pacientes se enfren-
tan a la incertidumbre del éxito del tratamien-
to con cualquier estrategia en una enfermedad
particular y con el impacto del tratamiento en
el prondstico general.

Eje de incertidumbre
Brecha de evidencia
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La incertidumbre es una constante inherente a
la toma de decisiones en medicina con la que
el médico se acostumbra a convivir y que ha de
gestionar. Nuestra capacidad para ello depende-
rd de diferentes factores: 1 el problema clinico,
2 el entorno, y 3 las caracteristicas personales
de los dos agentes (paciente y médico).

Muchos factores contribuyen a la incertidumbre
en situaciones de emergencia, entre ellos fun-
damentalmente el tiempo limitado en la toma
de decisiones, los recursos limitados, la infor-
macién contradictoria o incompleta, la variabi-
lidad de condiciones médicas individuales, y la
rdpida modificacién de las realidades clinicas.

La pandemia de COVID-19 ha revelado ciertas
carencias en la formacién de los profesionales
sanitarios, entre ellos, la falta de preparacién
para lidiar con la incertidumbre. A pesar de la
importancia de la evidencia cientifica, ésta a
menudo es provisional y estd sujeta a cambios.

La comunicacién de esta incertidumbre se vuelve
entonces un desafio ético crucial. Los profesiona-
les de la salud deben encontrar un equilibrio entre
la necesidad de transmitir informacién precisa y
la de evitar generar alarma innecesaria. La trans-
parencia y la honestidad son fundamentales para
construir una relacién de confianza con los pa-
cientes y la comunidad.

La formacion ética es fundamental para que los
profesionales de la salud puedan enfrentar los
desafios éticos que surgen en su practica diaria.
Una formacién adecuada les permitird recono-
cer dilemas éticos, identificar las situaciones en
las que estdn en juego valores y principios mo-
rales, analizar las opciones, evaluar las diferentes
alternativas y sus consecuencias, tomar decisio-
nes informadas, basar sus decisiones en princi-
pios éticos sélidos y en la evidencia cientifica
disponible, comunicar eficazmente, explicando
sus decisiones a los pacientes y sus familias de
manera clara y comprensible.

Por ello, la bioética se muestra como una parte
integral de la formacién de todos los profesio-

58

nales de la salud, desde estudiantes hasta profe-
sionales experimentados.

En medicina, la incertidumbre es una constan-
te inevitable, especialmente en situaciones de
emergencia, en las que el tiempo para tomar
decisiones es limitado y la informacién es in-
completa o contradictoria. Aqui, los profesio-
nales sanitarios se enfrentan a la falta de certezas
tanto en términos de diagnéstico como en los
posibles resultados de los tratamientos.

Este enfoque conecta con lo que mencionamos
previamente sobre la imprevisibilidad y la contin-
gencia en la vida humana, donde los profesionales
deben lidiar con una gran variedad de variables que
no siempre pueden controlar. Las decisiones en
estos contextos deben estar basadas en principios
éticos sélidos como la beneficencia, la no-malefi-
cencia y la justicia, pero que a menudo requieren
ser reinterpretados en funcién del contexto especi-
fico de cada emergencia.

Un concepto a integrar en la prictica de la me-
dicina, es la Flexibilidad Etica en contextos de
incertidumbre, que implica que, aunque los
principios de ética médica son universales, su
aplicacién no siempre puede ser rigida o ab-
soluta en situaciones de crisis. En su lugar, los
profesionales implicados deben ser capaces de
adaptar sus decisiones al contexto particular,
evaluando los riesgos y beneficios de cada ac-
cién en funcién de la informacién disponible,
aun cuando esta informacién sea incompleta.

Este enfoque de adaptacién ética es consistente
con las ideas filoséficas de Hans Jonas, quien
en su ética de la responsabilidad plantea que,
en situaciones donde no podemos prever todas
las consecuencias de nuestras acciones, debemos
actuar con precaucion y evitar causar dafo irre-
parable. La prudencia y la responsabilidad se
convierten, entonces, en valores éticos centrales
en escenarios de incertidumbre.

Los profesionales sanitarios, especialmente en
situaciones de emergencia, no solo deben basar-
se en los principios éticos y en la ciencia, sino

también en su experiencia y capacidad de tomar
decisiones rdpidas en entornos cambiantes.

En este aspecto se refuerza lo que se mencioné
previamente sobre la importancia de la intuicién
y la imaginacién en la toma de decisiones éticas
bajo la presién de la incertidumbre. Aunque
la razén y el conocimiento cientifico son esen-
ciales, en situaciones de crisis, los profesionales
a menudo deben confiar en su intuicién para
tomar decisiones que equilibren los riesgos y be-
neficios, buscando siempre el mayor bienestar
para el paciente.

Afrontando la dimensién bioética de la incerti-
dumbre frente a una situacién de incertidumbre
médica, el profesional sanitario como agente
moral debe asumir que esta podrd ser manejada
mediante el aprendizaje y la investigacidn,
la identificacién del peligro y la gestién del
riesgo, o la aceptacién de la imposibilidad para
el conocimiento.

Los tres elementos adquieren categoria moral,
ya sea porque el sujeto moral individual o gru-
pal puede elegir acceder al conocimiento, parti-
cipar en planes de mejora, o porque puede cam-
biar la ruta de accién hacia intervenciones mds
seguras y certeras.

En la misma linea, durante la pandemia de
COVID-19 hemos podido apreciar que en
el mundo occidental ha existido una rdpida
adaptacién y realismo mediante cambios en el
modelo de atencién, pasando rdpidamente de
la «medicina posmoderna occidental», con la
que estdbamos familiarizados, a la «medicina de
catdstrofe y supervivencia».

La expansién de redes de conocimiento y de
criterio ante una nueva enfermedad que se ha
presentado con multiples caras, y ha permitido
adquirir conocimiento sobre ella con rapidez,
ha sido imprescindible para una respuesta co-
munitaria.

Y, a su vez se ha proporcionado un soporte a tra-
vés del desarrollo de estrategias para mantener
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y mejorar actitudes, habilidades y esfuerzos de
los trabajadores de la salud (recursos materiales
y psicoldgicos).

6/

El dilema
de la autonomia

en la incertidumbre.

En muchos casos, la falta de informacidén sufi-
ciente puede hacer que las decisiones comparti-
das entre el médico y el paciente sean dificiles
de implementar. Esto plantea un desafio ético
significativo, ya que el consentimiento informa-
do, un principio bdsico de la bioética, puede no
ser completamente viable en situaciones donde
no se dispone de tiempo o de toda la informa-
cion.

Se propone que en estos casos los médicos deben

<« . . ’ » . .
actuar “en el mejor interés” del paciente, apli-
cando el principio de beneficencia y buscando
minimizar el dafio.

que se fundamentard en tres elementos funda-
mentales, el mejor interés del paciente, en los
principios de racionalidad y proporcionalidad
terapéutica, y en la evitacién del dano y de la

futilidad.
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7/

Beneficencia y
No-maleficencia en

situaciones de emergencia.

El desconocimiento de todos los aspectos puede
provocar que un tratamiento agresivo determi-
ne més dafio del previsto y deseable, por lo que
la incertidumbre exige una evaluacién cuida-
dosa que reduzca los riesgos, minimizando los
potenciales danos.

El principio de beneficencia exige que los profe-
sionales actiien en el mejor interés de los pacien-
tes o de las poblaciones afectadas, promoviendo
su bienestar y aliviando el sufrimiento. En si-
tuaciones de emergencia, este principio implica
tomar decisiones que maximicen el beneficio
para el mayor nimero de personas posible, in-
cluso en circunstancias donde los recursos son
limitados y la informacién es incompleta.

En estos contextos, la beneficencia se traduce
en acciones que buscan salvar vidas, y en situa-
ciones de emergencia, una de las prioridades es
concretamente €so.

Esto puede implicar intervenciones rdpidas y
decisivas, como el triaje en situaciones de ca-
tastrofe, donde se da prioridad a los pacientes
que tienen mayor posibilidad de sobrevivir con
atencién inmediata, debiendo evitarse la posi-
ble discriminacién circunstancial o de indivi-
duos mds vulnerables. Los profesionales de la
salud deben esforzarse por reducir el dolor y el
malestar, ya sea fisico o psicoldgico, y en una
emergencia, proporcionar cuidados paliativos
y apoyo emocional puede ser tan importante
como las intervenciones médicas mds invasivas.

En algunos casos, el enfoque de la beneficencia no
solo se centra en salvar vidas, sino en devolver a
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las personas a un estado funcional adecuado, ayu-
ddndolas a recuperar la salud y la capacidad de
valerse por si mismas.

Este principio requiere una evaluacién continua
de los beneficios potenciales frente a los riesgos,
asi como una atencién constante a las necesida-
des de las personas mds vulnerables, incluidas
las poblaciones marginadas o con discapacida-
des. La beneficencia también se extiende mds
alld del tratamiento fisico, involucrando el apo-
yo psicolégico y social para ayudar a las perso-
nas a enfrentar la crisis y adaptarse a las secuelas.

El principio de no maleficencia exige que los
profesionales eviten causar dafo intenciona-
do o previsible a los pacientes o a las pobla-
ciones afectadas.

En situaciones de emergencia, donde las de-
cisiones deben tomarse rdpidamente y con
informacién limitada, este principio se con-
vierte en un desafio, ya que existe un riesgo
elevado de que las intervenciones médicas,
logisticas o de asistencia puedan tener conse-
cuencias no deseadas.

En una crisis, algunas decisiones terapéuticas
pueden ser apresuradas o improvisadas, lo que
aumenta el riesgo de causar dafio, por lo que los
profesionales deben esforzarse en garantizar que
las acciones emprendidas, como los tratamien-
tos médicos, sean seguras y apropiadas para las
condiciones especificas de los pacientes. Esto
incluye evitar procedimientos invasivos cuando
no se cuenta con los recursos necesarios para ga-
rantizar su éxito o seguridad.

En situaciones de emergencia, donde los siste-
mas de atencién médica pueden estar colapsa-
dos, es fundamental evitar eventos secundarios,
como la transmisién de enfermedades debido a
la falta de protocolos adecuados de seguridad.
También es esencial que la distribucién de ayu-
da no cause conflictos entre la poblacién afecta-
da, lo que podria exacerbar la crisis.

Las decisiones tomadas durante una emergencia

pueden tener implicaciones duraderas para la
salud fisica y mental de las personas, como en
el caso de la administracién de ciertos trata-
mientos de respuesta no contrastada determi-
nen secuelas permanentes que puedan afectar a
los pacientes en el futuro, debiendo igualmente
evaluarse si los beneficios inmediatos justifican
los posibles efectos adversos a largo plazo.

El principio de no maleficencia también impone
una responsabilidad moral adicional en cuanto
a la evaluacién de los recursos disponibles.

En situaciones de escasez, como en desastres o cri-
sis humanitarias, tomar decisiones apresuradas o
mal informadas puede agravar el sufrimiento.

Uno de los mayores desafios en situaciones de
emergencia es el equilibrio entre los principios
de beneficencia y no maleficencia. A menudo,
las circunstancias requieren que los profesiona-
les tomen decisiones dificiles donde el bienestar
de los pacientes debe sopesarse frente a los ries-
gos inherentes de ciertas acciones.

8/

Justicia y equidad

en la toma de decisiones.

La pandemia de COVID-19 ha puesto de ma-
nifiesto la importancia de la bioética en situa-
ciones limite, como la asignacién de recursos
escasos (ventiladores, camas de UCI) y la prio-
rizacién de pacientes. Djulbegovic destaca la
necesidad de protocolos claros y transparentes
para tomar estas decisiones, siempre teniendo
en cuenta los principios éticos.

La bioética proporciona un marco ético para la
toma de decisiones en situaciones complejas y
controvertidas, como las que surgen en cuida-
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dos intensivos, cuidados paliativos, personas
vulnerables o al final de la vida. En estos casos,
la bioética ayuda a clarificar los valores, poder
identificar los valores en conflicto, evaluar las
diferentes opciones disponibles y sus posibles
consecuencias, asi como justiﬁcar decisiones,
proporcionando argumentos sélidos para razo-
nar las decisiones tomadas y las circunstancias
particulares de cada caso.

ElarticulodeDjulbegovic“Ethicsof Uncertanty”
mencionael papel fundamental que juegaeljuicio
profesional en la gestién de la incertidumbre.
Los profesionales de la salud, especialmente en
situaciones de emergencia, no solo deben ba-
sarse en los principios éticos y la ciencia, sino
también en su experiencia y capacidad de tomar
decisiones rdpidas en entornos cambiantes.

Para un correcto desarrollo de las decisiones
adecuadas es importante promover la comuni-
cacién entre los profesionales de la salud, los
pacientes y sus familias, asegurando que éstas se
tomen de manera compartida.

Pero una comunicacién veraz, que huya de una
informacién sesgada, como la que también se
ha producido durante la pandemia que no ha
ayudado especialmente en el manejo de la in-
certidumbre y que también ha afectado nega-
tivamente en la opinién publica. Pero también
la comunicacién ha ayudado a identificar pre-
cisamente aquellos dilemas éticos, que estaban
permitiendo la discriminacién en el acceso a los
recursos, cuando la incertidumbre afectaba al
diagndstico, al tratamiento y también la evolu-

cién de disponibilidad de aquellos.

Las complejas decisiones que deben tomar-
se situaciones de escasez de recursos (como la
asignacion de respiradores o camas de hospital)
se intrinca la inexistencia de certezas, determi-
nando nuevos problemas éticos, en los que la
reflexién ética puede ayudar a resolver adecua-
damente. El dto de incertidumbre y escasez de
recursos pueden constituir un obstdculo insal-
vable sin la ayuda de la reflexién bioética, para
una correcta justicia distributiva.
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La justicia distributiva en situaciones de incerti-
dumbre en urgencias debe aplicarse igualmente
en el dmbito de la investigacién clinica, permi-
tiendo el acceso a estudios que ayuden a encon-
trar terapias efectivas que sean utiles para toda
la sociedad.

El concepto de incertidumbre en situaciones de
emergencia debe integrarse en la capacitacién de
los profesionales de la medicina como circuns-
tancia consustancial al desarrollo de la misma,
para asociar elementos de ayuda en las tomas de
decisidn ética, con ayuda de la reflexién bioética
y como oportunidad y reto para considerar los
valores de la persona.

v

Ernesto Sabato.
Ensayo «Hombres y engranajes» (1951)
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Gracias por la invitacién, especialmente en
una conferencia de clausura. Lo agradezco de
verdad, ya que me siento en un entorno muy
amical por diversos motivos: Juan de Dios, el
Institut Borja de Bioetica. Ademds, el tema me
resulta familiar. No voy a abordar una defini-
cién de hospitalidad ni los obstdculos que con-
lleva su préctica, sino que intentaré ir un paso
mis alld e identificar los principales dilemas en
la praxis de la hospitalidad. Asi, serd una especie
de mapa o catdlogo de dilemas y paradojas que
surgen cuando alguien se dispone a recibir a un
ser humano en su casa o cuando una institucién
abre las puertas a un huésped. Son dilemas y
situaciones que generan perplejidad y que no
resulta fécil resolver.

Quiero destacar la importancia de la inteligen-
cia cooperativa, que actiia de manera especial en
los 6rganos de deliberacién, como los comités
de ética. No me propongo explorar ni buscar
soluciones a esos dilemas, pero si exponerlos
para suscitar el pensamiento y la reflexién.

Estos dilemas no solo estdn presentes en el
dmbito clinico, sino también en los servicios
sociales y en el dmbito asistencial en sentido
amplio. Algunos de ellos probablemente los
viven muchos de los profesionales aqui pre-
sentes, y pueden generar perplejidad e inclu-
so angustia, especialmente en una institucién
cuyo carisma, valor fundamental y razén de
ser son la hospitalidad.

Por lo tanto, si se trata de reflejar ese valor en
las pricticas habituales y traducirlo en todos
los dispositivos de la institucién, tanto a nivel
provincial como internacional, es indispensable
identificar dénde estdn los dilemas, intentar re-
flexionarlos y buscar soluciones acordadas, aun-
que sean solo provisionales.

Empiezo identificando a los dos autores que
han profundizado mds sobre la nocién de hos-
pitalidad: Emanuel Levinas y Jacques Derrida.
Son dos grandes pensadores que han abordado
de manera amplia la cuestién y el valor de la
hospitalidad, especialmente Derrida.

En sus obras, ya hay algunos de estos dilemas
anticipados. Curiosamente, ambos pensadores
provienen de la tradicién judia; por lo tanto,
la fuente de su inspiracién no es Atenas, sino
Jerusalén. Esto no es extrano, ya que la idea
y el valor de la hospitalidad estdn expresados
en el Pentateuco y desarrollados en el Nuevo Tes-
tamento, especialmente en las cartas paulinas.
Recuerden el imperativo paulino: “No olvidéis

la hospitalidad”.

No es fécil encontrar pensadores occidentales
que hayan hecho de la hospitalidad el nicleo de
su obra, pero en estos dos casos es as{ y me han
resultado muy inspiradores. Parte de lo que diré
se debe a sus obras.

También quiero resaltar la aportacién de Daniel
Innerarity en su obra “Etica de la hospita-
lidad”, que me parece uno de los textos mds
serios, profundos y complejos en lengua caste-
llana para abordar este valor, esta virtud y este
carisma en el caso de San Juan de Dios.

Primero, identificaré de qué hablamos cuando
nos referimos a un dilema y luego abordaré siete
dilemas. Como mencioné, haré un mapa sin la
intencién de profundizar en cada uno, ya que
eso darfa pie casi a otro congreso. Cuando ha-
blamos de dilema, nos referimos a una situacién
en la que no hay claridad sobre lo que se debe
hacer, lo que genera una experiencia que Daniel
y Javier Muguerza denominan “perplejidad”.
Esta perplejidad es lo que ocurre frente a un di-
lema porque cualquier solucién puede parecer
inadecuada. Sin embargo, uno debe tomar una
decisidn.

Asi, un dilema es una situacién en la que se
plantean distintas opciones. Si hay dos opcio-
nes, es un dilema; si hay tres, es un trilema; y
si hay cuatro, es un tetra-lema, siguiendo la
numeracién griega. En cualquier caso, no hay
claridad o, mds exactamente, no hay evidencia
sobre lo que se debe hacer.

Descartes dice que las evidencias son aquellas
q q
que son claras y distintas por si mismas, y se
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refiere sobre todo a las proposiciones matemd-
ticas, al dlgebra, a la aritmética y a la légica for-
mal, donde sf hay evidencias. Pero en el 4émbito
de la atencién sanitaria y social, muchas de estas
situaciones carecen de evidencia sobre cudl es
la mejor préctica o, al menos, cudl es la menos
dolorosa o perjudicial, es decir, el principio del
mal menor.

Frente a un dilema, emocionalmente surge una
experiencia que llamamos “angustia”. Soren
Kierkegaard lo retraté de manera extraordinaria
en su obra “El concepto de la angustia” (1844).
El dice que el ser humano se angustia porque
debe elegir y no sabe qué hacer. En contraste,
el animal desconoce la angustia, pero experi-
menta miedo. Los humanos, ademds del miedo,
sentimos angustia, y el animal no conoce la an-
gustia porque no es capaz de ejercer libremente
su vida, ni de errar en su toma de decisiones.
En cualquier caso, el dilema tiene un trasfondo
emocional que nos angustia.

Esto equivoca nuestra sensibilidad ética; es de-
cir, que un profesional se angustie frente a un
dilema significa que tiene claro cudl es el va-
lor principal, pero, por otro lado, se da cuenta
de que practicarlo generard un conflicto o que
no podrd hacerlo como desearia. Esta angustia,
aunque no es placentera de experimentar, tie-
ne una dimensién pedagdgica y de crecimiento
personal. Rollo May, en su libro “El sentido de
la angustia” (1950), dice que hay una angustia
patolégica que debe ser tratada, pero también
hay una angustia relacionada con la toma de de-
cisiones en situaciones complejas que hay que
sobrellevar. Si lo hacemos en compafifa, es mds
llevadero.

Ademds, el dilema genera otra cosa: activa la ra-
cionalidad, estimula la sinapsis y las relaciones
interpersonales. Nos vemos obligados a pensar;
por lo tanto, es un estimulo para la razén. Esto
también lo menciona Kierkegaard en “Migajas
filoséficas”, donde dice que la paradoja, en lu-
gar de matar la razon, la activa y acelera, porque
debe encontrar una salida a la situacién en la
que se ha ubicado. Pone un ejemplo interesante:
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un pensador sin paradoja es como un amante
sin pasion; es un triste pensador. Tanto las pa-
radojas como los dilemas activan el pensamien-
to, lo cual es importante, porque a veces nos
aturden y nos angustian, pero al mismo tiempo
nos obligan a sentarnos y preguntarnos qué ha-
cemos en esta situacién y cémo salimos de este
atolladero, si queremos ser coherentes con nues-
tro valor y carisma.

Por otro lado, debemos serlo por tradicién
histérica, por fidelidad a la Orden y también por
proyeccién publica. Por lo tanto, nos jugamos
mucho en la resolucién del dilema: la coherencia
o incoherencia institucional. El primer dilema
tiene que ver con la universalidad de la hospita-
lidad. Esto estd presente en Derrida y también
en Levinas. La hospitalidad o es universal, o no

es una hospitalidad de calidad.

Si es selectiva, sesgada o simplemente prioriza
a ciertos grupos, ya no podemos considerarla
una hospitalidad universal, que, por otro lado,
es fundamental en el ADN de la hospitalidad de
Juan de Dios. No se excluye a nadie. Con la ex-
presién que utiliza el papa Francisco, serfa una
hospitalidad que no sucumbe a la cultura del
descarte, una de sus expresiones mds utilizadas
antes de llegar a la sede de Pedro.

1. Si la hospitalidad es selectiva, no es de calidad;
puede serlo por motivos econdmicos, raciales
e histéricos. ;Cudl es el primer dilema? Es muy
claro: cé6mo hacer compatible esta hospitalidad
con la saturacién de los espacios y de los tiempos.
Este es un tipo de dilema que experimentan mu-
chas personas. Quieren abrir la puerta a todos los
huéspedes porque sienten que deben hacerlo, pero
no hay espacio para todos.

Todos los recursos son limitados: no hay camas,
no hay albergues, no hay unidades de cardiolo-
gia o de cuidados intensivos pedidtricos para to-
dos. Por lo tanto, se plantea un terrible dilema:
scémo hacer compatible la hospitalidad univer-
sal con la justicia distributiva, sin sucumbir a la
cultura del descarte? Esto implica un esfuerzo
adicional y activa la inteligencia cooperativa,
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exigiendo érganos interdisciplinares que, des-
de distintas perspectivas, puedan abordar una
situacién de este tipo. Ademds, dependiendo
de cémo se resuelva, seremos calificados como
coherentes o incoherentes con el valor o carisma
fundamental que es la hospitalidad universal.

La cuestién no es menor. Este primer dilema
se puede encontrar en ocasiones en un recurso
social, como un albergue, pero también en una
unidad de trasplante o en un centro de psico-
geriatria. ;Cémo seleccionamos? ;En base a
qué criterios? Este es el primer dilema. Natu-
ralmente, hay formas de dar respuesta, pero la
universalidad es un rasgo fundamental. Algunos
podrian decir que, multiplicando los recursos,
es decir, aumentando las casas donde se pueda
acoger a més huéspedes, se solucionaria.

Y es un hecho que, si uno observa en los dltimos
10 o 20 anos, ha habido un crecimiento expo-
nencial, especialmente en la Orden Hospitalaria
y en los recursos, dispositivos y dreas que abarca.

Sin embargo, suele haber siempre un desfase
entre los huéspedes que llaman a la puerta y las
posibilidades de recepcién y atencién de calidad
por parte del anfitrién. Se trata de una hospita-
lidad universal, pero también de calidad.

La masificacién que conlleva la deshumani-
zacién, la saturacion y la indisponibilidad del
tiempo afectan gravemente la calidad de la pra-
xis de la hospitalidad. Esto lo viven muchos pro-
fesionales en su dia a dfa: la gestién de tiempos
y espacios, dar tiempos y espacios de calidad.

2. El segundo dilema estd relacionado con la
siguiente situacién: la hospitalidad debe ser
universal, pero hay huéspedes que se instalan
y, ademds de eso, desarrollan una dependen-
cia crénica de la institucién o del recurso. Este
asentamiento puede privar a otros potenciales
huéspedes de recibir ese servicio, ya que ellos
también tienen derecho a recibirlo. Sin embar-
go, como ya hay alguien instalado que, por otro
lado, podria “volar”, se produce un colapso.
Este fenémeno de dependencia crénica e insti-

tucional puede presentarse en diversas situacio-
nes y no es fécil de resolver.

La hospitalidad no es acoger al otro de manera
pasiva; es acoger al otro de tal forma que reciba
las herramientas, destrezas y habilidades necesa-
rias para que no tenga que ser acogido de nuevo.
La hospitalidad estd orientada hacia la emanci-
pacion, el empoderamiento y el desarrollo de la
autonomia funcional.

Excepto en los casos en que, dada la extrema
vulnerabilidad del huésped, este deba ser acogi-
do incondicionalmente y de forma vitalicia, en
muchas situaciones podria ser desplazado a otro
dmbito. Asi, se podria “vaciar” esa casa para que
otros pudieran ocupar ese espacio y ese tiempo.

Hoy, eso representa otro dilema, que estd rela-
cionado con el primero.

A veces, este dilema tiene que ver con una pra-
xis que no activa la emancipacién o el empode-
ramiento por parte del huésped, lo que genera
una dependencia que choca con la idea de auto-
nomia o autodeterminacidn.

Hay casos ejemplares de hacerlo bien, por ejem-
plo, en grupos vulnerables que ya pueden dis-
poner de cierta autonomia, aunque no de una
total. Entre la total autonomia y ninguna auto-
nomia, hay estancias intermedias que permiten
una cierta autonomia funcional. Esto, a su vez,
vacia los primeros dmbitos de extrema vulnera-
bilidad. Este es el segundo dilema que se puede
dar no solo en el dmbito privado, también se
puede dar en instituciones publicas. En estos
casos, hay una instalacidn en ese recurso, en esa
subvencién, de tal modo que se ha convertido
en un profesional de la instalacién en la institu-
cidn, y eso no es lo que pretendiamos. Lo que
querfamos es que “volara”.

:Cémo lo hacemos para suscitar eso? Pero, por
otro lado, no para empujarle a salir de la casa
cuando no tiene los dispositivos, ni la habilidad,
ni las condiciones, ni los saberes, ni los recursos
econdmicos para esa salida, para ese éxodo a la
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intemperie. Lo pongo con un ejemplo muy le-
jano a la Orden, pero he estado reunido con la
Junta Directiva de Aldeas Infantiles, de la que
formo parte.

Estas aldeas acogen a nifios en situacién de riesgo
de vulnerabilidad social hasta los 18 afios. Sin em-
bargo, a los 18 afios, especialmente en una ciudad
donde una habitacién cuesta en promedio 800
euros, mientras que el salario de muchos jévenes
no llega a los 1.300 euros. ;Dénde va este joven?
Hay que pensar en una instancia intermedia.
Lldmese como se llame, eso tiene un coste natural
yun peligro: dice "de todos modos me instalo aqui".
No estoy hablando de los 18, 25, 30 o 35 afios,
sino de aquellos que salen y se encuentran con una
saturacién. El segundo dilema es el dilema de la
dependencia crénica.

3. El tercer dilema tiene que ver especialmente
con lo siguiente: el huésped no tiene constancia
ni conciencia de su vulnerabilidad. No llama a
la puerta, pero se estd destruyendo. Esto se pue-
de dar en situaciones de adiccién, en el terreno
social, como la adiccién al alcohol. La persona
debe reconocer que necesita ser acogida; sin em-
bargo, no reconoce esa situacién. En ocasiones,
cuando la reconoce, el nivel de adicciones pue-
de dificultar mucho mds un proceso de desin-
toxicacion. Hasta ese momento, todos tenian
una perspectiva equivocada de lo que le pasaba.

Por eso es interesante como funciona en deter-
minados grupos, como los de Alcohélicos Ané-
nimos, tanto en Estados Unidos como en nues-
tro pafs. La condicién para formar parte de ese
circulo es reconocer que se vive una situacién de
dependencia y que se necesita ser acogido por
una comunidad para poder salir de ese atolladero
en el que, por distintos motivos, se ha caido. Por
eso, el punto de partida es muy claro: “No me
llamo Juan Gémez Pérez; soy un alcohdlico”.
Este reconocimiento, esta constatacién y con-
ciencia, requiere mucha audacia.

¢Qué ocurre cuando el huésped no es conscien-
te de ello? Me estoy refiriendo a una persona
mayor que vive en una vivienda y comienza a
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tener pérdidas cognitivas, especialmente en su
memoria. Se le pudren los alimentos en la ne-
vera, se olvida de llegar a su casa; los vecinos la
encuentran en pijama un dia en la escalera, y los
hijos, con mucho tacto, le dicen: “Mamd, es que
quizé necesitas a alguien en casa que te ayude”.
Y ella responde: “iNi hablar! Estas son ma-
nias, estoy perfectamente”. No hay conciencia

de la vulnerabilidad.

Pero es que, ademds, puede llegar el momento
en que necesite un entorno mucho mds sofisti-
cado tecnoldgicamente porque, en su vivienda,
dadas las mil barreras arquitecténicas que exis-
ten, no es el lugar idéneo. ;Qué ocurre cuando
el huésped no tiene conciencia de su vulnerabi-
lidad? En la relacién de hospitalidad, como dice
Derrida, siempre hay una asimetria: hay alguien
que llama a la puerta porque tiene una carencia:
“Tengo sed, tengo hambre, necesito una cama,
me duele el molar” o “No sé qué hacer con
mi hijo que tiene 40 grados de fiebre y son las
3:00 de la manana”.

Acudimos a un dmbito con la esperanza de po-
der resolver esa necesidad. A veces, las expec-
tativas son infundadas porque el profesional
tampoco sabe qué hacer, a pesar de los titulos
que tiene en la pared y de la bata blanca que
lleva. Esto también representa la humildad del
profesional. Pero, en cualquier caso, el huésped
va con esa expectativa.

¢Qué ocurre cuando el huésped, a pesar de su
extrema vulnerabilidad, no se mueve, no grita,
no llama a la puerta? Aquello que dice Emma-
nuel Levinas: “La ética es la respuesta a la lla-
mada del otro”. Utiliza esta expresién tan bella
en francés, que es “la peau de l'autre” (la piel
del otro): el otro te llama y td paras y respondes.
Esto es ético. Pero sy si no llama? ;Cémo voy a
responder? ;Cudntas personas, que tristemente
han practicado el suicidio, no llamaron antes o
nadie tuvo ni siquiera indicios de ello?

¢No estaban atentos? ;O quizds vivian muy secre-
tamente ese proceso y esas ideaciones suicidas?
En cualquier caso, es un dilema: ;cé6mo salir de
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la casa para ver al huésped antes de que llegue?
Esto significa estar en el umbral de la casa. Es lo
que observamos en el episodio de Abraham, que
estd en el umbral de la tienda viendo quién llega.
Si estas adentro, no lo ves. Si estds en la frontera,
debajo del umbral, dices: “Alli hay alguien que

. b2
necesita .

Lo que pasa es que no llama a la puerta. Por
ejemplo, hay pobreza vergonzante: hay pobres
vergonzantes que no hacen cola en el albergue
o en el comedor social, y sin embargo estin en
una situacién de enorme precariedad en casa.
Nadie se dio cuenta, nadie se percaté de ello.
Esta es una hospitalidad, para decirlo con la
misma expresién que aparece en la Carta de
Identidad, extdtica, que sale hacia afuera y que,
por otro lado, se vincula mucho a esta idea del
papa Francisco: salir hacia afuera y no quedar-
se herméticamente encerrado, esperando que te
llamen a la puerta. Hay que salir para resolver
este dilema, que es el dilema del huésped que no
sabe que es huésped, que no sabe que es vulne-
rable o que no reconoce su vulnerabilidad, pero
que, sin embargo, necesita ser acogido.

A nivel juridico, esto se resuelve en muchos ca-
sos con un ingreso involuntario. Pero hay mu-
chos, muchisimos que deberfan ser acogidos y
no hay una sentencia de ingreso involuntario o
en contra de su voluntad. Bien, hay un cuarto
dilema que es el dilema de la hospitalidad y la
intimidad personal. La casa es el espacio de in-
timidad por definicién: el hogar, la morada, la
casa. Cuando uno abre la puerta, se dispone a
compartir su espacio con un extrafo.

De hecho, la raiz “xenos” significa extrano,
. <« 7 . . .
extranjero, “no de aqui”. Filoxenia es la hospi-
talidad, mientras que xenofobia es el miedo al
extrafo, incluso el odio al extrafio. De hecho,
hay otro neologismo que es “misoxenia”, que se
refiere a odiar al extrano. A veces, uno simple-
mente siente miedo al extrano o al extranjero,
que puede transformarse en odio. Entonces, ya
estamos hablando del mismo idioma: es odio,
<« .

que a veces edulcoramos con la palabra “fobia”,
pero ya no es solo miedo, sino que lo que sientes

es odio. Lo que hace esto son discursos de odio,
y eso es mucho mds grave que el miedo; es una
pasién humana muy universal.

4. Por otro lado, ;qué pasa cuando entra un su-
jeto extrafo en tu propia casa? Se produce una
situacion de invasién de tu intimidad. Td com-
partes un espacio que es tu espacio privado, y el
otro entra. Esto puede naturalmente retraer la
préctica de la hospitalidad. ;Por qué?

Porque uno no quiere ser invadido por otro
olor, otra forma de vivir, otra forma de comer,
otra forma de estar. Por lo tanto, esto puede ser
un obstdculo. Uno quiere su espacio privado, su
entorno, y no quiere ser compartido con otro
ser que, por otro lado, es muy extrano. No sé
qué quiere, qué desea, qué aspira, cudles son sus
hébitos y creencias. El tema de la intimidad es
crucial, pero también el huésped necesita una
intimidad y no desea ser expuesto. Esto exige
que también tenga su espacio, su privacidad.

Claro, esto choca violentamente contra la ma-
sificacién. Cuanta mds masificacion hay, se re-
duce dristicamente el derecho a la intimidad.
Este senor estd triste, este senor estd llorando, y
entre él y su vecino hay una cortina. Esta es la
salvaguarda de su intimidad.

Sin embargo, el otro se entera perfectamente de
las conversaciones, del llanto, de lo que le ha
pasado, de las discusiones familiares, de todo su
universo personal. Hablamos de dos personas.
Piensen en el Hospital de Granada, en San Juan
de Dios, y cémo empezé todo alli: tullidos,
pobres, nifios. Por lo tanto, naturalmente, hay
que plantearlo como un proceso gradual. Pero,
aun asi, la pregunta es cémo hacemos compa-
tible esta hospitalidad, esta apertura a todos y
todas, y por otro lado el respeto a la intimidad
tanto del anfitrién como del huésped. El anfi-
trién también tiene derecho a su intimidad, a
su espacio intimo y a no ser invadido. Si expe-
rimenta esta invasién, puede que se activen ya
sentimientos de aversién, incluso de odio, hacia
el que ha llegado. Esto no es extrafio en deter-
minados lugares:
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Por lo tanto, se acaba la hospitalidad.

Hay que hacer posible, de algin modo, el
mantenimiento de la propia intimidad, inclu-
so la identidad, con la acogida del otro extra-
fio y su intimidad. La intimidad también debe
ser respetada porque el anfitrién tiene dere-
cho a la intimidad, pero, en contextos muy
saturados, no es ficil. Especialmente cuan-
do a veces hay conversaciones muy dificiles.

Uno puede decir:

v

Y hay que decirlo confidencialmente:

v

No les pongo un ejemplo muy distinto del 4m-
pong jemp y

bito de salud y social, sino del émbito académi-

co en la tutorfa. Cada vez pasan cosas mds sor-

prendentes. Llevo 30 anos acogiendo alumnos

y hablando con ellos en el plano confidencial.

Al principio, venfan sobre todo para consultas
p p p

del temario: “No me ha quedado claro lo que

es el sujeto trascendental”.

Yo les decia: “Bueno, ;a quién le ha quedado
claro eso?”. Pero venfan con esa idea: “No me
ha quedado claro el imperativo categérico,
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vamos a hablar de eso ahora”. Ahora se ha con-
vertido en un verdadero entorno de acompa-
fiamiento emocional, de acompanamiento de
crisis, de prevencién de salud mental. Casi diria
que se ha convertido en férmulas amateurs de
psicoterapia, porque no estamos formados para
eso, la mayoria.

Si esa alumna te quiere explicar por qué su ren-
dimiento académico ha descendido dréstica-
mente y eso tiene que ver con una separacion
traumdtica de sus padres, en la que ella expe-
rimenta una enorme culpabilidad, eso requiere
de un entorno. Eso no puede ser comunicado
en un entorno donde esa persona estd expues-
ta. La exposicién es, justamente, el contrario de
la intimidad: es poner hacia fuera, de tal modo
que se publica. Pero la hospitalidad tiene que
ser escrupulosamente respetuosa con el princi-
pio hipocritico de guardar el secreto o la confi-

dencialidad.

Y ahi surge la pregunta: ;c6mo lo hacemos en
equipos interdisciplinarios cuando la historia de
este indigente va de mano en mano de educador
social, de trabajador social y, a veces, incluso de
institucién en institucién? Este sefior tiene de-
recho a su intimidad. Todo el mundo no tiene
que saber que su madre fue asesinada por su
padre, que su hermano mayor estd en la cdrcel
de Cuatro Caminos, y que €l es adicto. Todo el
mundo no tiene que saberlo. Me refiero a to-
dos los profesionales. Esto no es una exposicién
publica del huésped. ;Dénde estd la privacidad?

Por otro lado, entendemos que, para abordar
adecuadamente esta situacién, es mucho mejor
contar con un equipo interdisciplinario. El pa-
radigma de la “Enterprise” plantea la cuestién
de cémo nos informamos entre muchos anfi-
triones, especialmente cuando la persona aco-
gida tiene una historia que querria ser guardada
en secreto. Esto es especialmente relevante para
evitar el estigma que ciertas enfermedades, adic-
ciones o conductas pueden generar en el cuerpo
social, lo que puede invalidar a la persona para
trabajar en ciertos lugares o incluso para alqui-
lar una habitacién.
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5. Hay otro dilema que es el de la hospitali-
dad incondicional y la seguridad. Este dile-
ma es muy interesante. La hospitalidad, ade-
mds de ser universal, es incondicional. Esto
es algo serio porque Derrida dice lo mismo
en su ensayo sobre la hospitalidad en 1997:
“La hospitalidad es incondicional o no es hos-
pitalidad”. Esto plantea grandes interrogantes,
como los que discutiré a continuacion.

La incondicionalidad significa “sans condition”,
es decir, sin condiciones. Es una exigencia de
mdximos que, naturalmente, plantea grandes
interrogantes. Por ejemplo, Derrida también
habla del perdén incondicional, diciendo que
“hoy, si no es incondicional, no es perdén”.
En la ética cristiana, esta dimensién se refleja en
las pardbolas y textos del Nuevo Testamento re-
lacionados con la prictica del perdén, de donde
se deduce ficilmente la incondicionalidad. Esto
se relaciona con el concepto de “70 veces 7” de
San Agustin, que significa siempre e incondi-
cionalmente.

Sin embargo, cuando hay matanzas, violaciones
o genocidios, entramos en un debate complejo.
Este es el debate de Primo Levi, el de Jandcek, y
el de otros grandes supervivientes de Auschwitz-
Birkenau.

La pregunta es si se puede perdonar lo imper-
donable. Pero volvamos a la hospitalidad: ;es
esta incondicional? Claro, incondicional signi-
fica “sin condiciones”. Pero, a veces, el huésped
no cumple con sus deberes y obligaciones. Esto
puede ocurrir en un albergue social; sé de lo que
hablo. Hay reglas: “No puede entrar droga”
“tiene que cumplir unos horarios”, “no puede
maltratar a otra persona que duerme aqui”,
“no puede agredir a otro huésped” ni, menos
aun, abusar sexualmente de él.

Esto sucede. Entonces, aqui se plantea la univer-
salidad: “Aqui tienen que entrar todos”, pero
también hay deberes que el huésped debe cum-
plir. ;Qué pasa cuando no los cumple reiterada-
mente? ;Qué hacemos? Porque, por otro lado,
se nos exige una hospitalidad incondicional y

universal. Hacemos pedagogia positiva y negati-
va, pero, en cualquier caso, el huésped sigue sin
cumplir esas normas y sigue transgrediéndolas.
A veces, no es solo una agresién a otro huésped,
sino una agresién al mismo profesional, que tie-
ne miedo y derecho a su integridad fisica.

Una trabajadora social me decia:

v

Detrés de esa trabajadora social, a veces hay un
policia vestido de paisano, que estd alli “por si
acaso”. Claro, esto es hospitalidad, pero, por
otro lado, estd la integridad de la persona: la se-
guridad tiene que ser garantizada, asi como la
intimidad. Estos son derechos fundamentales,
segun la Declaracién Universal de Derechos
Humanos, del 10 de diciembre de 1948. Son
derechos que tiene el anfitrién, el huésped y la
institucién como tal.

Aqui hay que mantener el silencio: estas perso-
nas se estdn recuperando de una operacién muy
grave. ;Cudntos visitantes hay en un pasillo de
un hospital, como si estuvieran en una cafete-
ria? “;Oiga, por el amor de Dios, aqui hay per-
sonas convalecientes! Esto no es una cafeteria”.
Por tanto, también tiene que haber un trabajo
de pedagogia del huésped. Por otro lado, la in-
condicionalidad se manifiesta en que “nosotros
os acogemos y no miramos la renta ni el color
de piel”, pero las actitudes si las tenemos que
observar. ;Dénde ponemos los limites ante acti-
tudes reiteradamente transgresoras?

La alternativa es dejarlo en la calle, y este sefor
en la calle puede morir, especialmente si esta-
mos a dos bajo cero. Sin embargo, dentro de
este albergue, al menos podria dormir, cenar ca-
liente, ducharse y tener una litera.
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Pero ;c6mo ha entrado este senor en esas cir-
cunstancias? ;Qué puede hacer a otros que estdn
alli también albergados y son atendidos? Esto
plantea la cuestién de la seguridad y la integridad.

6. El pentltimo dilema es el del anfitrién. Antes
mencioné al huésped, quien a veces no es cons-
ciente de su vulnerabilidad. Alguien llama a la
puerta y otros la llaman, y no necesariamente
necesita que alguien le llame. Aqui el dilema se
presenta en el anfitrién, quien no es conscien-
te de su vulnerabilidad. Sigue operando, sigue
recibiendo, sigue en el recurso, pero ha perdido
esa habilidad, esa destreza, esa paciencia, y con-
sidera que ha perdido la vocacién que tenia. Sin
embargo, de algo hay que vivir. Estd instalado,
pero ya no es un buen anfitridn.

Esto también puede suceder a un profesor: a los
30 afnos tenia gran pasién por ensefar, pero a
los 50 podria decir: “Me arrastro por el aula
porque de algo hay que vivir”. Esto es triste,
porque los alumnos se dan cuenta. Claro que se
dan cuenta. ;Cémo no se van a dar cuenta de
que ha perdido, en el camino, la vocacién y el
deseo de ensefiar? La misma situacion se puede
dar en el dmbito de la pastoral, donde el hom-
bre ya no estd para dar clases. Todo el mundo se
da cuenta, menos él.

Las érdenes mondsticas en las reglas mds an-
tiguas, como la de San Agustin, mencionan el
concepto de correccion fraterna. Alguien en con-
tacto, en el marco de la discrecién, debe decir:
“A ver, ;quién se atreve?”. Pero al final, es un
bien tanto para el anfitrién como para aquellos
a quienes acoge. Esto lo hemos visto en la uni-
versidad y en distintos dmbitos, por lo que se
plantea el dilema del anfitrién, quien no tiene la
lucidez para percatarse de que ya no puede desa-
rrollar ese papel con precisién. O simplemente,
su voluntad de acoger se ha agotado y, por lo
tanto, ya no expresa el valor de la institucién.

Si este fenémeno se multiplica, la institucién
puede perder su valor institucional, ya que esto
pasa siempre por las personas que estdn en pri-
mera fila desarrollando la préctica de la acogida.
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Por diversos motivos, estas personas pueden ha-
ber perdido su voluntad o capacidad para ha-
cerlo y, sin embargo, no son conscientes de ello.

El elogio publico y la correccién en la privaci-
dad son principios fundamentales en este con-
texto. Elogiar publicamente a una enfermera,
un trabajador social o un médico no solo amplia
su autoestima, sino que también proporciona
reconocimiento, lo cual es imprescindible. Axel
Honneth argumenta que, sin reconocimiento,
las personas se encuentran en una situacién di-
ficil. Ademis, el elogio puede convertirse en un
ejemplo para los demds.

Por otro lado, la critica o correccién fraterna
privada también es esencial. Hacerlo requiere
audacia para el bien de la organizacién y humil-
dad para recibirla. Esta prictica en el espacio de
la privacidad puede ayudar a desarrollar y sol-
ventar dilemas organizacionales.

7. El séptimo dilema, que me parece muy rele-
vante en la actualidad, es el de la hospitalidad
en el contexto de la tecnologia. Vivimos en un
entorno de disrupcidn tecnoldgica exponencial.
Esto no solo se refiere al desarrollo de biotec-
nologias y nanotecnologias, sino también a las
tecnologfas de la informacién y comunicacién,
la robética y, especialmente, los sistemas de in-
teligencia artificial. Este desarrollo es desigual a
nivel global; por ejemplo, no es lo mismo Japén
que Eritrea.

Este contexto altera los procesos habituales de
educar, ensefar, operar e informar. Si bien al-
gunos procesos se mejoran significativamente,
otros generan muchas perplejidades sobre si
realmente se han mejorado.

Sin embargo, es innegable que el desarrollo tec-
nolégico estd cambiando tanto las funciones de
los anfitriones como la naturaleza del propio
espacio de acogida. Comparen un hospital de
Granada del siglo XVII con un hospital de alto
impacto y alta categoria de investigacién del
afo 2024: la gran diferencia radica, entre otros
factores, en el tecnoldgico.

74

Es importante considerar que algunas tareas que
hasta ahora eran desempefiadas por personas es-
tan siendo reemplazadas, especialmente aquellas
que son mecdnicas, programables, reiterativas y
no creativas. Esto plantea una pregunta crucial:
spodriamos tener un anfitrién tecnolégico, o la
hospitalidad requiere necesariamente de inte-
raccién humana?

Por ejemplo, al llegar a un hotel, uno puede en-
contrar a una persona en la conserjeria pidiendo
un carné de identidad para verificar la reserva.
Sin embargo, en algunos hoteles y gasolineras,
no hay personas; todo estd automatizado.

Pero cuidado, porque una cosa es informar y otra
muy diferente es cuidar o atender. Este punto
es interesante: ;qué tareas son irremplazables
y genuinamente humanas? He tratado este
tema en dos libros de hace afios, enfocdindome
especialmente en el cuidado.

Sin embargo, existen criticas a esta tesis. En
Japén, el pais mds robotizado del mundo, han
surgido las caring machines, mdquinas que cui-
dan. Hay quienes argumentan que estas mdqui-
nas ofrecen una calidad de cuidado superior,
ya que nunca pierden los nervios, no olvidan
las dosis de medicamentos, y estdn disponibles
todo el ano, sin experimentar las dificultades
emocionales de los seres humanos.

La conversacién se adapta al gusto del usuario, y
nunca llevan la contraria, lo cual puede parecer
positivo.

No obstante, esta situacién plantea un dilema:
;realmente podemos reemplazar la interaccién
humana? Me parece monstruoso que la solu-
cién a la soledad no deseada pase por un robot
en lugar del compromiso ciudadano para abor-
dar el drama de tantas personas, especialmente
ancianos, que viven solos.

Esta solucién es, en mi opinién, una salida por
la tangente brutal. Por otro lado, es habitual
que las mdquinas y robots, a menudo antropo-
morficos, nos entretengan.

Su textura, voz y apariencia agradables pueden
influir en la experiencia del usuario.

Esto plantea un tema interesante sobre cémo
el uso de artefactos tecnolégicos puede afectar
la praxis de la hospitalidad. En algunos casos,
la tecnologia puede mejorar esta prictica; por
ejemplo, puede ayudar a desburocratizar y a re-
solver tareas que son pesadas, dificiles e incluso
dafiinas para el anfitrién.

Un ejemplo de esto es el uso de gruas para tras-
ladar pacientes, evitando problemas de salud
en quienes brindan cuidado. También existen
méquinas que recuerdan la medicacién o que
realizan video vigilancia para asegurarse de que
una persona esté descansando adecuadamente.
Sin embargo, esta vigilancia puede vulnerar la
intimidad de los usuarios. Asi, surge el dilema
ético sobre cémo mantener una hospitalidad
fiel a su esencia e historia mientras se innova
con elementos que pueden liberar al anfitrién
para ofrecer una atencién mds humana.

La tecnologia puede liberar al anfitrién de cier-
tas tareas, permitiéndole centrarse en aspectos
donde el artefacto no puede aportar nada. Por
ejemplo, en el dmbito educativo, si educar se
reduce Unicamente a informar, los profesores
podrian ser reemplazados ficilmente.

Un estudiante puede informarse sobre temas
como el ciclo de Krebs o la obra de Federico
Garcfa Lorca sin necesidad de asistir a una es-
cuela o universidad. Sin embargo, la atencién
emocional y el acompanamiento que requiere
un estudiante que atraviesa una situacion dificil,
como la separacién traumdtica de sus padres,
no pueden ser reemplazados por una mdquina.

En conclusién, aunque he mencionado siete
dilemas, hay mds en la préictica de la hospi-
talidad. Lo importante es que estos dilemas
se reconozcan y se discutan abiertamente.
Es fundamental que los directivos y érganos
de gobierno de las instituciones donde la hos-
pitalidad es central estén conscientes de estos
dilemas.
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La busqueda de soluciones debe ser gradual, ya
que entre ¢l todo y el nada siempre hay grados.
Por ejemplo, aunque no se pueda evitar que la
sala de urgencias esté saturada, se puede mejorar
la experiencia del paciente al proporcionar sillas
cémodas y una fuente de agua fria, asi como
informar sobre los tiempos de espera. Esto me-
jora el nivel de hospitalidad, aunque no llegue
al modelo ideal.

No debemos perder de vista el arquetipo de hos-
pitalidad y los dilemas reales que enfrentamos,
buscando siempre formas de acercarnos més a
ese modelo.

A menudo, se considera que la ética de maximos
es obsoleta, en contraste con lo que se denomi-
na minimalismo ético. Sin embargo, creo que la
ética de méximos estimula la actividad mental
y la inteligencia. Aunque puede ser frustrante
no alcanzarla completamente, siempre debemos
esforzarnos por acercarnos a ese ideal.

La ética de minimos, en cambio, tiende a ins-
talar a las organizaciones en la mediocridad, ya
que se limita a cumplir con lo bdsico. En este
sentido, plantear un valor de mdximos, como
el perdén incondicional, puede ser un desafio,
pero también una oportunidad de crecimiento
personal y colectivo. Por lo tanto, se trata de
identificar grados y avanzar en comunidad, sin
perder de vista el horizonte de la hospitalidad.
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Distrés Moral.

Francisco José Cambra Lasaosa,

Jefe Area de Criticos.

Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos.
Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona.

En el dmbito de las profesiones sanitarias, en
un contexto de cuidar a los que cuidan, se ha
desarrollado un creciente interés en prevenir y
tratar los problemas que puedan afectar a los
profesionales en el ejercicio de su labor.

El distrés moral o desasosiego moral se refiere a
la angustia que sufre un profesional de la salud
cuando se enfrenta a situaciones donde entien-
de la accién correcta a realizar desde el punto de
vista ético, pero se ve imposibilitado para llevarla
a cabo debido a restricciones externas.

Fue descrito inicialmente en profesionales de la
enfermeria, pero puede afectar a todos los tra-
bajadores sanitarios, y en ocasiones dafando su
integridad y la de los sistemas de salud. Puede
afectar la atencién médica, ya sea desde el punto
de vista de los profesionales, (como una causa
principal de agotamiento del personal) como
desde el sistema de salud (disminucién de la
calidad de la atencién).
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Las restricciones pueden ser de tipo estructural,
por ejemplo, normativas institucionales, conse-
cuencia de presiones jerdrquicas o limitaciones
legales, asi como relacionados con la gestién de
recursos, falta de camas o personal insuficiente.
Con frecuencia, también se puede generar en
relacién a divergencias en la opinién de la con-
ducta a seguir con otros profesionales, con los
pacientes o con sus familias.

El distrés moral puede afectar profundamente a
la integridad moral y emocional de los profesio-
nales que lo sufren, ya que se sienten bloquea-
dos entre sus principios éticos y las barreras que
impiden poder actuar de forma coherente con
ellos. Puede motivar sentimientos de ansiedad,
culpa y frustracién, depresién vy, a largo plazo,
conducir a burnout o desgaste profesional con
graves consecuencias, que pueden incluir el
abandono de la profesién o desarrollar una des-
conexién emocional que lleve a ejercer la labor
médica de forma incorrecta, al afectar negativa-
mente la relacién con los pacientes y la calidad

del cuidado ofrecido.

1/

Causas del Distrés Moral

en el Ambito sanitario.

- Sobrecarga laboral. Situaciones de falta de
personal limitan el tiempo que puede dedi-
carse a los pacientes de forma adecuada y ge-
neran insatisfaccién en el profesional que no
puede actuar como considera adecuado.

- Situaciones con recursos escasos, La falta
de tratamientos, medicamentos, equipos o
infraestructura puede generar un conflicto in-
terno en los profesionales, que saben que no
estdn ofreciendo el mejor cuidado posible.

- Conflictos entre normativa y ética personal.
Las politicas institucionales o legales pueden
imponer limites al tipo de tratamiento o aten-
cién que se puede proporcionar, aunque el sa-
nitario crea que otra opcidn serfa mejor para
el paciente.

- Diferencia de criterios. Con relativa frecuen-
cia pueden aparecer problemas en la asistencia
directa con los pacientes y sus familias.

En este sentido se pueden dar criterios diferen-
tes en relacién a lo que puede considerarse como
un bien para el paciente y pueden generarse
conflictos entre los profesionales que atienden
al paciente ya sean de medicina, de enfermeria
u otros.

Es frecuente en el seno de diversas especialida-
des, ya sean pedidtricas o del adulto y en con-
textos como la oncologia, neurologia o los cui-
dados intensivos, pedidtricos o del adulto, que
aparezcan este tipo de situaciones generadoras
de distrés moral. El distrés moral se ha estudia-
do con frecuencia en cuidados intensivos, estas
unidades estdn constituidas por unas instalacio-
nes especializadas en las que se brinda una aten-
cién médica avanzada.

En ellas se desarrolla un trabajo estresante y
emocionalmente exigente. Los pacientes pre-
sentan una morbilidad y mortalidad que puede
ser alta, se trabaja en una atmdsfera méds o me-
nos tensionada y se generan desafios éticos que
pueden generar confrontacién entre los propios
profesionales implicados y en ocasiones, a estos
profesionales con sus pacientes o sus familias.

Retirar o mantener medidas de soporte vi-
tal, la utilizacién de tratamientos, que para
unos pueden considerarse fatiles mientras
que otros no los consideren de igual forma,
la utilizacién justa de unos recursos que pue-
den se escasos, ya que la destinacién de esos
recursos para un paciente puede suponer que
no se puedan ofrecer a otros, son situaciones
relativamente frecuentes y sin duda generado-
ras de conflictos y distrés
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2/

Consecuencias

del Distrés Moral.

Como ya se ha comentado el distrés tiene efec-
tos negativos muy evidentes. Puede ocasionar
erosion de la motivacién y el bienestar laboral
ya que, la constante tensién entre valores perso-
nales y restricciones externas, puede disminuir
la satisfaccién profesional.

Sindrome de Burnout, la exposicién prolon-
gada a este tipo de distrés contribuye al agota-
miento emocional, lo que puede llevar al aban-
dono de la profesién.

Puede tener efectos deletéreos sobre la salud
fisica y mental, se ha observado que el distrés
moral prolongado afecta la salud del profesio-
nal, aumentando el riesgo de enfermedades car-
diovasculares, problemas de suefio, ansiedad y
depresién.

Los profesionales que experimentan distrés
moral pueden sentirse desconectados emocio-
nalmente, lo que impacta en la empatia y en
la compasién y puede afectar la calidad de la
atencién proporcionada.

3/

Estrategias para
abordar el Distrés Moral.

Un cierto grado de distrés moral es razonable
que exista, y puede leerse como una consecuen-
cia de la sensibilidad moral que deben tener
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los profesionales sanitarios, no obstante, debe
minimizarse en la medida de lo posible. Es ne-
cesario disenar e implementar estrategias para
reducir y prevenir el distrés moral. y tratar sus
consecuencias negativas.

Estas medidas pueden realizarse a diversos niveles:

- Las instituciones deben brindar soporte a
los profesionales favoreciendo la creacién de
espacios en los que se analicen los posibles
problemas éticos y se promuevan soluciones.

- La adecuada gestion de los recursos, una or-
ganizacion adecuada y cabal, permitird que
los sanitarios dispongan de los medios nece-
sarios para desarrollar su labor de acuerdo y
coherentemente con sus valores éticos y pro-
fesionales.

- La formacién en ética capacitard a los pro-
fesionales para tratar los diversos problemas
que pueden generarse en la atencién a los pa-
cientes y sus familias, propiciando el clima
ético imprescindible para alcanzar una adecua-
da relacion entre profesionales y pacientes.

- Abordar temas como la decisién comparti-
da y la deliberacién, el manejo de la incerti-
dumbre, y adquirir las habilidades necesarias
en técnicas de comunicacién son elementos
muy importantes en la formacién de los pro-
fesionales.

- Las decisiones basadas en la evidencia cienti-
fica y en una adecuada gestién de los valores,
teniendo en cuenta los de los profesionales y
los de los pacientes y su familia pueden dis-
minuir en gran parte el distrés emocional.
Asimismo, la puesta en prdctica de las virtu-
des propias de un profesional sanitario, ayu-
dardn a un ejercicio de la medicina en el que
la confianza establecida entre profesionales y
pacientes y sus familias hard que la relacién
sea més fluida.

- La utilizacién de diversos métodos como el
Mindfulness en el sentido de prestar una
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atencién plena, ha demostrado su utilidad.
Ser conscientes de lo que estamos pensan-
do o sintiendo en los momentos éticamen-
te importantes en la prictica diaria, permi-
te incrementar la aceptacién emocional y la
voluntad de olerar emociones y sensaciones
incémodas.

El papel del Comité de Etica Asistencial ser4
fundamental, colaborando en la resolucién
de aquellos casos complejos que le sean con-
sultados y fomentando la formacién en éti-
ca de los profesionales de su institucién. El
consultor de ética, en un contexto de mayor
cercania y operatividad, como complemento
del CEA puede aportar su importante papel
en el abordaje de los diversos conflictos que
puedan generarse.

El soporte emocional facilitado a los profe-
sionales que lo consideren apropiado serd de
gran ayuda, el actuar de forma compasiva por
parte de los profesionales, requiere sentirse
apoyado en su trabajo.

La realizacién de sesiones de debriefing para
analizar los a casos mds complejos serd de gran
ayuda, igual que las denominadas rondas pre-
ventivas de ética, realizadas por aquellas dreas
mds sensibles como unidades de cuidados in-
tensivos, oncologia, cuidados paliativos...para
identificar de forma temprana aquellas situa-
ciones potencialmente generadoras de distrés
emocional y analizarlas cuidadosamente.

Es imprescindible alentar el autocuidado y es
fundamental estimular a los profesionales para
que cuiden su salud mental y fisica y de esta
forma mitigar los efectos del distrés moral, tan-
to en su vida personal como en la profesional.

El manejo adecuado del distrés moral en el
dmbito sanitario es esencial para mejorar el
bienestar de los profesionales y la calidad del
servicio que ofrecen.
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Si me permiten, comenzaré planteando algo
que originalmente iba a mencionar al final, pero
que considero fundamental para lo que voy
a exponer a continuacién. ;Quién nos hospeda?
Quién es hospitalario con nosotros? La respues-
ta es tan evidente que podemos pasarla por alto.

Nos hospeda el planeta Tierra, nuestro hogar
comun, el Gnico en el que podemos vivir por
el momento. A menudo pensamos que somos
nosotros, los seres humanos, quienes podemos o
no ser hospitalarios con otros, pero en realidad
es a la inversa.

Durante el periodo climdticamente estable que
los gedlogos denominan Holoceno -un periodo
que abarca desde la dltima glaciacién hasta
el presente- hemos disfrutado de una cierta re-
gularidad climdtica que ha facilitado nuestra
sedentarizacién, la agricultura, el desarrollo
cultural y la creacién de civilizaciones. Esa es-
tabilidad nos ha proporcionado las condicio-
nes necesarias para prosperar y desarrollarnos.
Las actividades humanas, sin embargo, se han
convertido en una poderosa fuerza que estd
moldeando los sistemas geoldgicos y ecoldgicos
de la Tierra.

Esta nueva época, denominada antropoceno
(Crutzen & Stoermer, 2000; Steffen et al.,
2007; Lewis & Maslin, 2015) se caracteriza por
cambios ambientales globales sin precedentes,
incluyendo el calentamiento global, la pérdida
de biodiversidad, el cambio del uso de la tierray
la alteracién de los ciclos biogeoquimicos.

El concepto destaca el profundo impacto de la
humanidad en el planeta, superando los proce-
sos naturales en magnitud y velocidad. Desafia
las divisiones tradicionales entre naturaleza y
cultura, enfatizando las complejas relaciones
interconectadas entre las sociedades humanas
y los ecosistemas. Este punto de partida es ttil
para comprender el mensaje que quiero trans-
mitir en esta reflexién.

Eltitulo de miintervencién es “Salud planetaria,
ecocidio y justicia ambiental”.

Para comenzar, me gustaria referirme a una inves-
tigacion reciente que, seguramente, algunos de
ustedes conocen. Esta investigacion, que ya tiene
alrededor de 15 afos, se centra en el concepto
de limite planetario (Rockstrom et al., 2009;
Richardson et al., 2023).

Este término es utilizado principalmente por
cientificos de las ciencias naturales -bidlogos,
quimicos, fisicos- que estudian el planeta en su
totalidad, conformando la denominada Earth
System Science, o ciencia del Sistema Tierra.

Estos cientificos han tratado de diagnosticar el
estado de nuestro planeta, concibiéndolo como
una unidad, como una especie de organismo, o,
en otras palabras, como un paciente al que que-
remos auscultar para evaluar su estado de salud.
Para ello, han identificado primero una serie de
indicadores, similares a los que se emplean en
el Ambito de la medicina, como el colesterol, la
temperatura corporal, los niveles de azicar o el
hierro en sangre. De forma andloga, se ha aplica-
do este enfoque al estudio del “paciente Tierra”,
siguiendo la evolucién de los indicadores a los
que hay que prestar atencién.

Después de varias décadas de investigacién, con-
tamos con una gran cantidad de datos y registros
sobre c6mo ha evolucionado nuestro planeta a lo
largo de la historia. El debate sobre el calentamien-
to global es, sin duda, uno de los mds medidticos,
pero no es el tnico, ni mucho menos.

Existen otros indicadores igualmente importan-
tes, como la integridad de la biodiversidad, el
ritmo de las extinciones bioldgicas, la introduc-
cién de especies invasoras, la disrupcién de los
ecosistemas debido a los cambios en el uso del
suelo o la disponibilidad de agua dulce.

Lacreaciény emisién de multitud de compuestos
quimicos que no existen en la naturaleza el
pléstico es solo uno de ellos- y son capaces de
permanecer y “bioacumularse” es otro de los
indicadores de la salud planetaria. Segtn la li-
teratura cientifica, de los nueve indicadores
identificados, seis ya han sido transgredidos,
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lo que significa que estamos fuera del rango
seguro. Siguiendo con la analogfa sanitaria, es
como si, tras hacernos un andlisis, me dijeran:
“Tienes el nivel de aztcar muy alto, el coleste-
rol estd en 260 y eres hipertenso”. Esto no im-
plica que vaya a morir manana, sino que estoy
en una zona de riesgo.

De manera similar, los cientificos naturales nos
advierten hoy sobre una serie de indicadores
planetarios estdn fuera de su rango seguro.

Aqui es donde entra en juego la dimensién ética.
Muchos de los problemas ambientales que en-
frentamos son, en gran medida, consecuencia
del efecto acumulado de las acciones humanas.
Esto incluye la quema de combustibles fésiles,
la introduccién de especies, la deforestacién, la
defaunacién, la sobre-pesca, el uso excesivo de
fertilizantes, antibidticos y pesticidas, o la pro-
duc-cién masiva de pldsticos y otras sustancias
quimicas que no existen de forma natural y no
se biodegradan ficilmente. Este es el panora-
ma que nos presentan los cientificos. Este es el
marco que analizan los cientificos del sistema
Tierra, pero que afecta también a los profesio-
nales sanitarios. Un escenario con serias impli-
caciones para la salud de los ecosistemas, de la
sociedad y de cada uno de nosotros.

Permitanme hacer referencia ahora al plan que la
Organizaciéon Mundial de la Salud y otros orga-
nismos de Naciones Unidas (WHO et al., 2022)
estdn proponiendo en la actualidad. El plan pro-
pone un enfoque integrado denominado “Una
Salud” (One Health) para abordar desafios sa-
nitarios globales. Establece seis dreas de accién:
fortalecer sistemas de salud, reducir riesgos de
epidemias zoondticas, controlar enfermedades
endémicas, mejorar la seguridad alimentaria,
combatir la resistencia antimicrobiana e inte-
grar el medio ambiente.

Busca promover, en definitiva, la colaboracién
intersectorial para proteger la salud humana,
animal y ambiental. Este enfoque es funda-
mental para entender la salud de un modo mds
holistico. Resulta crucial integrar este concepto
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en una vision mds amplia de la salud publica,
especialmente en relacién con los condicio-
nantes sociales, econémicos y ambientales que
afectan la salud humana. Hasta ahora, por des-
gracia, la salud se ha entendido principalmente
en términos individuales, como el tratamiento
que recibe una persona en un hospital o centro
de salud. Sin embargo, a partir de ahora, es
esencial ampliar esta perspectiva y adoptar un
enfoque mds holistico y ecosistémico.

En la prestigiosa publicacién The Lancet se ha
publicado en septiembre un informe que abor-
da la cuestién de la seguridad planetaria en rela-
cién con la justicia (Gupta, J., et al. 2024). Este
informe, elaborado por una comisién conjunta
de cientificos y profesionales de la salud, es otro
indicador del creciente interés y preocupaciéon
en el dmbito sanitario sobre cuestiones que tras-
cien-den el dmbito hospitalario.

Hace unos afos, en una investigacion relaciona-
da con el COVID (Tatay, 2020), publiqué un ar-
ticulo en el que elaboro el marco conceptual de
este nuevo paradigmadesalud planetaria. Laética
biomédica, que es la ética que se ensefia en las fa-
cultades de Medicina, Enfermeria y Fisioterapia,
se centra en la salud del individuo, pero, si no se
reflexiona adecuadamente, se limita a una escala
micro, es decir, a la vida del sujeto en cuestidn.

Aunque este modelo o paradigma aborda la
salud desde un enfoque multidisciplinario,
podemos decir que su perspectiva es bastante
antropocéntrica, ya que se enfoca principal-
mente en el individuo y su bienestar. Como es
bien conocido, existe otra forma de abordar la
salud desde una perspectiva mds amplia: desde
la visién de la salud publica, que pone el én-
fasis en la comunidad. La conocida frase “Tu
cédigo postal es mds importante para tu sa-
lud que tu cédigo genético” (Marmot, 2013)
refleja cémo los determinantes sociales, econé-
micos y ambientales influyen en la esperanza de
vida de una persona.

Esta visién de la salud se centra en la poblacién
y adopta una perspectiva mds intergeneracional,
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ampliando asi el horizonte temporal. También
incluye un mayor nimero de disciplinas, como
la economia, la sociologia, la ordenacién del te-
rritorio o el urbanismo, entre otras. Ahora bien,
¢;qué implicarfa ampliar atin mds el marco de
comprensién de la salud para incorporar tam-
bién a los ecosistemas?

Esta ampliacién nos lleva a considerar escalas
temporales mds amplias y a adoptar una visién
que podriamos describir como transdisciplina-
ria, ya que involucra pricticamente la totalidad
de las disciplinas. A pesar de que este enfoque
puede parecer relativamente nuevo, conviene
recordar que no lo es tanto.

Muchos de los presentes seguramente estdn fa-
miliarizados con Van Rensselaer Potter, uno de
los pioneros de la bioética. Potter comenzé su
carrera investigadora como bioquimico y, tras
dedicarse a estudiar el cdncer, se percaté de la
influencia de los condicionantes ambientales
de la salud, no solo en el contexto del cincer,
sino en la salud en general. El es quien acuné
el término “bioética global” (Potter, 1988),
enfatizando la necesidad de que esta discipli-
na se expanda para abarcar la salud planetaria,
tal como lo entendemos hoy con el lenguaje del

siglo XXI.

Otros académicos que fueron pioneros de esta
visién son Rachel Carson y su influyente ensayo
Primavera silenciosa (1962), as{ como la “ética
de la tierra” de Aldo Leopold (1949). Leopold,
Carson y Potter siembran en la segunda mi-
tad del siglo XX las semillas de la nueva visién
global de la bioética y de la salud que emergerd

en el siglo XXI.

Me gustarfa ahora hacer un pequeno excurso
para presentar un caso de estudio, algo que es
habitual en las escuelas de ingenieria o de nego-
cios para ilustrar y analizar conceptos. Me refiero
al neologismo “ecocidio” (Galston, 1970). Este
término se refiere a la destruccién masiva y sis-
temdtica de la vida o de los ecosistemas. Existen
evidencias de que la humanidad ha llevado a
cabo estas acciones, aunque el ecocidio atin no

estd tipificado como un crimen contra la huma-
nidad. Sin embargo, hay propuestas que buscan
equipararlo al genocidio, dado que se trata de
destrucciones masivas e intencionadas de for-
mas de vida y ecosistemas.

Un caso bien documentado es el de la isla de Pas-
cua, en el Pacifico Sur, donde sus habitantes de-
forestaron completamente la isla, lo que tuvo un
impacto enorme en su sociedad y result6 en una
especie de regresion civilizacional. Otro ejem-
plo mds reciente es el de la guerra de Vietnam,
que seguramente les suena. Durante este con-
flicto, se utilizé un defoliante conocido como
“agente naranja’ o napalm con fines militares
para combatir a la guerrilla. Sin embargo, esto
tuvo consecuencias devastadoras, ya que destru-
y6 los bosques de Vietnam afectando gravemen-
te la salud de la poblacién local. Un caso que
resuena con el tipo de investigacién que Rachel
Carson hizo en Primavera silenciosa.

Actualmente tenemos que considerar la situa-
cién de la Amazonia, un tema que aparece con
frecuencia en los medios. ;En qué medida el
ser humano ha iniciado un proyecto ecocida
al degradar la mayor selva hiumeda tropical del
planeta, que ademds es la principal reserva de
biodiversidad? Esta destruccién tendrd conse-
cuencias no solo para la naturaleza y las comu-
nidades locales, sino para el conjunto del plane-
tay para las generaciones futuras.

Si consideramos el término ecocidio y aplicamos
la perspectiva cldsica de la bioética, podriamos
utilizar los principios de la bioética como una
lente her-menéutica para analizar este nuevo
fenémeno. El ecocidio, como podemos intuir,
tiene multiples implicaciones. Por ejemplo, el
principio de autonomia, que tradicionalmente
hemos interpretado a nivel individual y, en me-
nor medida, a nivel social.

Esto incluye la implicacién de la familia y del
entorno del paciente que desea ejercer su au-
tonomia en las decisiones médicas. ;Tendria
sentido ampliar este principio para incluir los
ecosistemas otorgdndoles personalidad juridica
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y derechos? Un ejemplo reciente y cercano es el
del Mar Menor, en Murcia, donde se ha presen-
tado una propuesta legislativa que, con éxito,
ha reconocido la personalidad juridica de este
ecosistema.

Esto significa que se han proyectado atributos
humanos sobre el Mar Menor, considerdndo-
lo como sujeto de derechos para garantizar su
proteccién. Podemos observar aqui una evolucién
del principio de autonomia. Este caso nos permite
explorar la posibilidad de reformular o resignificar
el principio cldsico de “no maleficencia”.

En la elaboracién de proyectos de obra civil, fo-
restales o agricolas, son habituales los Estudios
de Impacto Ambiental (EIA). Se trata de una
metodologia que se aplica en mdltiples contex-
tos antes de una intervencién. El principio de
no maleficencia seria interesante ponerlo en re-
lacién con estas metodologias, ya que los EIA
buscan precisamente prevenir el dafio, adelan-
tindose a los posibles efectos negativos. Aqui
también se podria hacer referencia al principio
de precaucién, central en el derecho ambiental.

Otro tema cercano a nosotros es la propuesta de
la Ley de Restauracién de la Naturaleza de la
Unidén Europea (European Commission, 2022).
Esta ley no solo trata de evitar el mal o de
atribuir una cierta subjetividad o autonomia
a la naturaleza, sino también de protegerla
y restaurarla, es decir, de hacer el bien y de
implicarse activamente en su conservacién, lo
cual implica destinar recursos. Esto se relaciona
con el principio de beneficencia, ya que no se
trata solo de no hacer dafio, sino también de
tomar medidas activas para mejorar y restaurar
el entorno natural.

En cuanto principio de justicia, este es un debate
muy interesante y fecundo, que ha trascendido el
dmbito clésico de reflexion y estd proyectindose
hacia el futuro. ;Tiene sentido hablar de una di-
mensién intergeneracional de la justicia? ;Debe-
rfamos hablar de una justicia interespecifica, otras
especies y ecosistemas también tienen derecho a
ser considerados dentro del marco de la justicia?
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Esto implica reconsiderar las necesidades y de-
rechos de las futuras generaciones, y del conjunto
de organismos, y analizar cdmo nuestras acciones
actuales pueden afectarles. En este sentido, un
ejemplo relevante son los litigios climdticos plan-
teados por gente joven.

Algunos juzgados han admitido a trdmite de-
mandas que plantean la injusticia generada por
el calentamiento global. Esto pone sobre la mesa
la cuestién de cémo el cambio climdtico no solo
afecta a las generaciones actuales sino también
a las futuras, y cémo podemos responder a estas
nuevas demandas de justicia ambiental.

En este contexto, quiero confesar que no co-
nocfa en profundidad los documentos de la
Orden de San Juan de Dios, aunque sabia de su
existencia. Esta ha sido una oportunidad para
ponerme al dia sobre su concepto tan central
como es la hospitalidad. Me he preguntado
c6mo puede este concepto enriquecer el debate
sobre el cuidado de la casa comuin, como dice el
papa Francisco en Laudato Si’, y también cémo
el debate ambiental puede iluminar y dar una
nueva perspectiva al concepto de hospitalidad.

Como he apuntado al inicio, en lugar de pensar
que somos nosotros quienes ejercemos la hospi-
talidad hacia la casa comudn, deberiamos consi-
derar que es la casa comun la que es hospitalaria
con nosotros.

Estamos aqui gracias a que existen ecosistemas
que producen alimentos, un clima estable y con-
diciones que nos permiten beber agua, respirar
aire limpio y vivir de manera saludable. Por lo
tanto, para seguir haciendo de nuestro planeta
un lugar hospitalario, el reto es imaginar cémo
la hospitalidad se extiende hacia el futuro y hacia
otras formas de vida.

Una “hospitalidad intergeneracional” implica
que no pensemos solo en quienes estamos
aqui ahora, sino también en quienes vendrdn.
Implica también considerar la hospitalidad
hacia otras especies, reconociendo la interde-
pendencia de los ecosistemas.
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Un concepto emergente como el de holobion-
te (Van de Guchte, 2018) trata de expresar que
los seres humanos no somos individuos aisla-
dos, sino simbiontes, sistemas abiertos que
interatumos constantemente con multitud de
organismos y de los cuales dependemos. un ho-
lobionte es una unidad ecolégica que consiste
en un organismo huésped (como un animal
o una planta) junto con todos los microorga-
nismos asociados que viven en él o sobre él, in-
cluyendo bacterias, hongos, y otros microorga-
nismos. El caso de la flora intestinal, de la cual
dependemos, es quizds el mds conocido.

Finalmente, a nivel préctico, quiero destacar el
documento de la Orden de San Juan de Dios
titulado Caring for Creation. Es una reflexién
excelente porque plantea una hoja de ruta clara
y detallada sobre cémo la orden, y por extensién
el sector sanitario, podria implicarse de manera
progresiva en el cuidado socioambiental.

No se trata solo de reciclar o utilizar materiales
biodegradables, sino de repensar toda la estruc-
tura de formacidn, investigacién y gestién de las
instituciones sanitarias para que estén en sinto-
nia con los principios de sostenibilidad, cuidan-
do la salud humana, puablica y ambiental.

Deberfamos plantear también la necesidad de
introducir en los curriculos académicos del 4m-
bito sanitario cursos relacionados con el urba-
nismo, la ciencia veterinaria, la economia y las
ciencias ambientales con el fin de ayudar a los
profesionales de la salud a conectar de manera
integral la salud humana con la salud pdblica y
la salud ambiental.

Bibliografia

Carson, R. (1962).
Silent spring.
Houghton Mifflin Company.

Crutzen, P. J., & Stoermer, E. E (2000).
The "Anthropocene”.
Global Change Newsletter, 41, 17-18.

European Commission. (2022).

Proposal for a Regulation of the European
Parliament and of the Council

on nature restoration. COM/2022/304 final.

Galston, A. W. (1970, February).
Conference on War and National Responsibility.
Washington, D.C.

Gupta, J., et al. (2024).

A just world on a safe planet: a Lancet
Planerary Health-Earth Commission report on
Earth-system boundaries, translations,

and transformations.

The Lancet Planetary Health, 8(10), ¢813-¢873.

Leopold, A. (1949).
A sand county almanac.
Oxford University Press.

Lewis, S. L., & Maslin, M. A. (2015).
Defining the Anthropocene.
Nature, 519(7542), 171-180.

Potter, V. R. (1988).

Global bioethics:

Building on the Leopold legacy.
Michigan State University Press.

85

Richardson, K., et al. (2023).
Earth beyond six of nine planetary boundaries.
Science Advances, 9(37), eadh2458.

Rockstrom, J., et al. (2009).
A safe operating space for humanity.
Nature, 461(7263), 472-475.

Steffen, W., Crutzen, P. J., & McNeEeill, J.
R. (2007).
The Anthropocene: Are humans now

overwhelming the great forces of nature?
Ambio, 36(8), 614-621.

Tatay, J. (2020).

Bioética global, ecoética y covid-19.

En Rafael Amo, Federico de Montalvo (Eds.),
La humanidad pueseta a prueba.

Bioética y COVID-19 (pp. 167-180).
Universidad Pontificia Comillas.

Van de Guchte, M., Blottiére, H. M.,
& Doré, J. (2018).
Humans as holobionts:

implications for prevention and therapy.
Micriobiome, 6(1), 81.

World Health Organization, Food and
Agriculture Organization of the United
Nations, United Nations Environment
Programme, World Organisation

for Animal Health. (2022).

One Health Joint Plan of Action
(2022-2026): Working together for

the health of humans, animals, plants

and the environment.




03/
Experiencias




Experiencias

LH n.340

03/1

Autonomia y
vulnerabilidad

en salud mental.

M2 Jesus del Yerro Alvarez,

Miembro Comisién Deontoldgica

del Colegio de Médicos. Madrid (Espanfa).
Presidente Comision de Garantia y Evaluacion.
Comunidad de Madrid (Espafna).

Especialista en Etica Médica y Responsabilidad
Profesional. Madrid (Espana).

88

En el mundo aproximadamente una de cada
ocho personas padece un trastorno mental lo que
supone mds de 970 millones de personas afec-
tadas y esta cifra se estd incrementando (OMS).
En Espana 1/10 adultos y 1/100 nifos tienen
un problema de salud mental. Las mujeres casi
el doble que los hombres, y los ninos mds que
las nifas.

Diversos estudios convergen en estimar que en
torno al 0,35% de la poblacién general presenta
un trastorno mental grave. Segtin esto, en Espa-
fia habria aproximadamente 165.165 ciudada-
nos con un trastorno mental grave.

A continuacién, se definen los conceptos de
autonomia y vulnerabilidad que dan titulo a la
ponencia:

1/

Autonomia.

La palabra autonomia procede del griego y estd

formada por dos vocablos: autos (“uno mismo”) +
<« <«

nomos (“costumbre, ley “).

La Real Academia de la Lengua Espafola la de-
fine como la condicién de quien, para ciertas
cosas, no depende de nadie. Autonomia de la
voluntad: capacidad de los sujetos de derecho
para establecer las reglas y conductas para si
mismos, y en sus relaciones con los demds, den-
tro de los limites que la Ley senala.

Porsu partela OMS (2001) y el IMSERSO (2004)
se refieren a ella como la capacidad de tener
control sobre la propia vida, escoger y decidir
independientemente de si la persona padece al-
guna dependencia o discapacidad, por lo tanto,
es la capacidad de la persona de administrarse
y gestionar su propia vida y sus dependencias,
si existen.
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En el dmbito de la Bioética una definicién que
goza de suficiente consenso es la de Pablo Simén
Lorda (2008) que refiere la capacidad de las per-
sonas para realizar actos auténomos es aquella
situacién psiquica que permite comprender la
situacién a la que se enfrentan, los valores que
estdn en juego y los cursos de accién posibles
con las consecuencias previsibles de cada uno
de ellos, para, a continuacién, tomar, expresar y
defender una decisidén que sea coherente con su
propia escala de valores.

Por tanto, el ser capaz implica funciones cogniti-
vas (comprension), volitivas (eleccién), afectivas
(aprehensidn) y asociativas (razonamiento), con
la autenticidad como marco.

Para que las personas puedan realizar autos au-
ténomos precisan, ademds de capacidad, que
sus acciones sean intencionales (no actos auto-
mdticos), ausencia de coercién externa (coaccio-
nes, amenazas, chantaje emocional) o de interna
(creencias erréneas, ideas delirantes, sentimien-
tos de culpa o de ser una carga para los demds,
descontrol impulsos, inestabilidad emocional) y
autenticidad (compatible con creencias, valores
y estilos de vida previa).

Para que las personas puedan ser auténomas es
necesario que se den condiciones estructurales
favorables. Es decir, que exista libertad de expre-
sién, de asociacidn, de conciencia, de eleccién
religiosa, de participacién politica, de vivir libre de
violencia, de expresion sexual y de movimiento.
Para ejercer la libertad es necesario también contar
con oportunidades de educacidn, trabajo, partici-
pacién politica y ejercicio de derechos. Tanto las
condiciones como las oportunidades han de ser
fomentadas por el Estado.

Ademds, esnecesarialaautolegitimacién, esdecir,
que las personas se den a si mismas autoridad
para ejercer el control prictico sobre su vida,
definir sus motivaciones para la accidn, asi
como sus propios valores. Consiste en percibirse
y ser percibido como alguien capaz de autogo-
bernarse, no solo en un sentido intersubjetivo
sino practico.

Pero no basta tener habilidades para ser una
persona auténoma, sino que es necesario contar
con condiciones y oportunidades que permitan
concretar las propias elecciones.

Por todo lo anterior, la autonomia exige contar
con relaciones afectivas y de cuidado, ejercer un
cuerpo robusto de derechos y ser valorados
socialmente

(Anderson y Honneth 2005; Mackenzie 2014).

2/

Vulnerabilidad.

Esta palabra procede del latin “vulnus”, que
significa herida, golpe, punzada, y también
desgracia o afliccién. Al mismo campo semdn-
M <« * . .7
tico pertenecen: “vulneratio”: herida o lesién y
“vulnerate”: herir o lastimar.

Por su parte, el Diccionario de la RAE define
como vulnerabilidad como calidad de vulnera-
ble. Debilidad, fragilidad, inseguridad, flaqueza
y vulnerables aquel que puede ser herido o reci-
bir lesién, fisica, psiquica o moralmente.

A pesar de ser aparentemente tan comprensible y
conocido, el término vulnerabilidad encierra una
notable complejidad, con multiples significados,
aplicables a dmbitos muy diversos: desde la po-
sibilidad de un humano de ser herido hasta la
posible intromisién en un sistema informdtico.

A lo largo del tiempo, la vulnerabilidad se ha
ido asociando no sélo con las condiciones del
individuo sino, cada vez mds, con las condi-
ciones del medio en que su vida se desarrolla,
dando lugar a la necesidad de incorporar los as-
pectos socioculturales en la comprensién de este
concepto. Se habla de poblaciones vulnerables,
para referirse a aquellos grupos de personas que,
a consecuencia de las condiciones del medio en
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que viven, estdn en una situacién de mayor sus-

ceptibilidad al dafio.

Aun siendo intrinseca al ser humano, no es una
caracteristica estable e inmutable, antes bien es
dependiente, al menos en parte, de factores que
pueden cambiarse, en los que se puede interve-
nir. Existirdn al menos dos tipos de vulnerabili-
dad humana: una vulnerabilidad antropoldgica,
entendida como una condicién de fragilidad
propia e intrinseca al ser humano, por su ser
biolégico y psiquico y una vulnerabilidad socio-
politica, entendida como la que se deriva de
la pertenencia a un grupo, género, localidad,
medio, condicién socio-econémica, cultura o
ambiente que convierte en vulnerables a los in-
dividuos. Autores como Kottow (2003), a este
segundo tipo proponer llamarlo susceptibilidad.

Un concepto que se ha desarrollado ligado a la
concepcién de vulnerabilidad es el de las capa-

cidades.

Sen y M. Nussbaum (1993) trabajaron jun-
tos en el Informe sobre desarrollo humano
del Programa de las Naciones Unidas para el
Desarrollo (PNUD) y han elaborado sendas pro-
puestas de andlisis de las capacidades humanas
como clave del desarrollo. Es decir, se definen
unas funciones centrales en la vida humana,
cuya presencia o ausencia es indicador de una
auténtica vida humana, de tal modo que, si una
persona carece de estas capacidades, no puede
tener una vida humana buena. La lista de capa-
cidades varia (salud, vida, pensamiento, de rela-
cidn, etc.) y es susceptible de revisién.

Sin embargo, lo interesante de este planteamien-
to es el énfasis puesto en que es una exigencia
moral brindar las oportunidades o garantias ne-
cesarias para que se desarrollen las capacidades,
lo cual, en muchos casos, es sinénimo de com-
pensar las diferencias existentes entre los indivi-
duos, debidas a la “loteria de la vida”. Cambia
el foco: de la proteccién de los derechos, a la
provisién de garantias legales para asegurar la

calidad de vida de individuos y grupos.
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Este concepto ha sido rescatado por los llamados
“Principios de la bioética europea”, elaborada a
partir del Proyecto BIOMED II titulado “Ba-
sic ethical Principles in european bioethics and
biolaw”, y llevado a cabo por un conjunto de
expertos de diversas disciplinas y paises.

Eltrabajose publicédelamanode].D. Rendtorff
y P Kemp en el afio 2000 y supone una alternati-
va al cldsico enfoque de los principios de la bioé-
tica, propuestos por el Informe Belmont y, pos-
teriormente, por T. Beauchamp y J. Childress.
Los principios propuestos son:

A) Autonomia: Ligada a la idea de capacidad.
Englobaria cinco cualidades: Capacidad de
creacién de ideas y metas vitales, Capacidad
de introspeccién, autogestién y privacidad,
Capacidad de reflexién y accién sin coac-
cién, Capacidad de responsabilidad personal
e implicacién politica, Capacidad de consen-
timiento informado.

B) Integridad: Se refiere a la totalidad de la
vida, entendida desde una perspectiva na-
rrativa, Implica la idea de totalidad, de com-
pletitud, y tiene que ver con la correccion,
la honestidad, el buen cardcter. El cuerpo se
concibe como una esfera privada, y observar
este principio de integridad serd indispensa-
ble para la confianza entre sanitario y pacien-
te. En dltima instancia supone el respeto a la
identidad y la integridad, en el contexto de la
vida individual.

C) Dignidad. Se expresa de modo claro que la
dignidad no puede ser reducida a autonomifa,
antes bien, debe ser considerada un valor in-
trinseco. Pero también es un asunto de mo-
ralidad construida en las relaciones humanas,
por ello tiene una dimensién intersubjetiva.
La dignidad se otorga, de modo que es tam-
bién una expresién de la idea de reconoci-
miento. En todos los casos, el principio de
dignidad hace referencia al valor intrinseco y
a la igualdad fundamental de todos los seres
humanos.
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D) Vulnerabilidad. Son dos las ideas bdsicas
expresadas por este principio: la fragilidad y
finitud de la vida y el principio moral que
requiere el cuidado del vulnerable. No sélo
requiere no-interferencia en la autonomia,
integridad y dignidad de los seres, sino que
reciban ayuda para permitirles desarrollar su
potencial. Asi, hay derechos positivos a la in-
tegridad y la autonomia que se fundamentan
en las ideas de solidaridad, no-discriminacién
y comunidad.

Hay que tener en cuenta que todos estos princi-
pios no habitan en una suerte de paraiso teérico,
sino que todos ellos han de ser considerados en
al marco de la justicia. Una ética basada tni-
camente en la razén es una ética sin corazdn.
una ética excesivamente impersonal y fria, que,
acogida a sus principios, no atiende a la realidad
de la vida. Por su parte, el olvido de la justicia y
su énfasis en la imparcialidad y en los derechos,
lleva a una ética débil y arbitraria, poco util para
las decisiones mds alld del nivel estrictamente
individual.

Todos somos responsables de los otros huma-
nos, aunque no seamos culpables. Lo cual supo-
ne una forma de cuidado también por el lejano,
por el “extrano moral”, con quien no me unen
vinculos mds all4 de la mera constatacién de
nuestra misma condicién humana.

Nosomosdiferentesdelavictima, tambiénsomos
vulnerables y podriamos sufrir el mismo dafo,
lo cual nos hace pensar qué deseariamos si nos
encontrdramos en la misma situacién. De ahi
que la fragilidad exija la responsabilidad: la
realizacién de la justicia a través de la solidari-
dad. No puede haber justicia sin solidaridad,
ésta es su condicién de posibilidad y compen-
sa sus deficiencias. La vulnerabilidad no es un
concepto univoco o neutro, algunos de sus
usos pueden conducir a la subordinacién de
grupos que a lo largo de la historia han sido
excluidos.

Bajo una mirada paternalista, que busca pro-
tegerlos, pero que falla en reconocerlos como

sujetos iguales, lo que naturaliza los procesos
sociales que alimentan la vulnerabilidad.

Etiquetar a un grupo como vulnerable contribu-
ye a estereotipar a las personas como victimas,
dependientes e incluso patoldgicas, lo que puede
fomentar la exclusién social y la discriminacién
(Mackenzie, Rogers y Dodds 2014).

3/

Las personas

con trastorno mental.

Los trastornos mentales pueden ir asociados a
importantes discapacidades que pueden reducir
las posibilidades de que la persona pueda llevar
una vida auténoma, especialmente en lo que se
conoce como Trastorno Mental Grave (TMG),
que se define de acuerdo con tres dimensiones: el
diagndstico, especialmente los trastornos psicé-
ticos (excluyendo los orgdnicos) y algunos tras-
tornos de personalidad, la duracién de la enfer-
medad y del tratamiento, que ha de ser superior
a dos afos y la presencia de discapacidad o dis-
funcién moderada o severa del funcionamiento
global (laboral, socialyfamiliar) (Instituto Nacional
de Salud Mental USA, NIMH, 1987).

Las dreas del funcionamiento que pueden estar
afectadas son: los autocuidados, la autonomia,
el autocontrol, las relaciones interpersonales, el
manejo del ocio y tiempo libre y el funciona-
miento cognitivo

Algunas de las causas que provocan una mayor
vulnerabilidad en las personas con TMG estdn
relacionadas con el estigma propio de la enfer-
medad mental, que provoca soledad y aisla-
miento, la carencia de una red de apoyo o de
empleo, que genera dependencia personal, asis-
tencial y econémica, la dificultad para acceder a
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la informacién y a los recursos por inadecuacién
de éstos a sus necesidades, la discriminacién y el
rechazo social. En el caso de las mujeres suele
anadirse la menor credibilidad que se concede a
su relato, una baja autoestima, el sentimiento de
no ser capaces de afrontar su vida en solitario, lo
que favorece que con frecuencia puedan experi-
mentar relaciones desiguales y una mayor ten-
dencia a justificar las relaciones abusivas hacia
ellas debido al sentimiento de poca valia.

Todavia hoy en dia, muchos profesionales sani-
tarios parten de una premisa errénea que
constituye una auténtica injusticia epistémica
(Fricker, 2007), que silencia el discurso del pa-
ciente o se descarta como carente de valor, a
pesar de vivenciar y conocer la enfermedad en
primera persona.

El excesivo énfasis en la vulnerabilidad puede tra-
ducirse en la consideracién de todas estas perso-
nas como incapaces de tomar decisiones, a pesar
de las multiples investigaciones y de la experien-
cia clinica que confirman lo contrario. Cuando
cuestionamos la capacidad de otra persona para
tomar decisiones de acuerdo con sus intereses
y preferencias, s6lo porque es miembro de un
colectivo vulnerable, implica que no se lo estd
reconociendo como interlocutor vdlido, que se le
margine de la toma de decisiones que le afectan y
que se vulnere su derecho a la autonomia.

En nuestro ordenamiento juridico se presupone
que toda persona es capaz y, cuando decimos que
alguien no tiene capacidad suficiente, hay que
demostrarlo sin lugar a duda. La capacidad, ade-
mis, se debe evaluar siempre en relacién con una
decisién concreta (“ser capaz para...”) no como
una aptitud genérica ni global. Esto no significa
que en situaciones de descompensacién psicopa-
toldgica las personas no puedan tener afectada su
capacidad para la toma de decisiones, pero esta
afectacion ni es permanente ni global para cual-
quier tipo de decisién. Esta no es la norma, sino
la excepcidn.

Ganzini et al. (2004) analizaron los errores mds
frecuentes entre profesionales a la hora de la
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evaluacién de la capacidad y apuntaron como
el error més frecuente la creencia de que si una
persona muestra incapacidad para tomar un de-
terminado tipo de decisién clinica, también serd
incapaz en todas las demds. Abundando en esto,
sefalan 10 mitos con respecto a la capacidad de
tomar decisiones

1. Si un paciente es incompetente para tomar
una decisién, lo es también para todas las
demis.

2. Se puede suponer la falta de capacidad para
tomar decisiones cuando el paciente mantie-
ne una opinién contraria a la del médico.

3. No hay necesidad de evaluar la capacidad
salvo si el paciente mantiene la opinién con-
traria a la del médico.

4. La capacidad para tomar decisiones es un fe-
némeno de todo o nada.

5. Alteracién cognitiva es igual a falta de capa-
cidad para tomar decisiones.

6. La falta de la capacidad para tomar decisio-
nes es una condicién permanente.

7. Aquellos pacientes a los que no se les ha pro-
porcionado informacién relevante y consis-
tente sobre sus tratamientos carecen de capa-
cidad para tomar decisiones.

8. Ningun paciente que padezca ciertos tras-
tornos mentales tiene capacidad para tomar
decisiones.

9. Aquellos pacientes ingresados involuntaria-
mente no poseen capacidad para tomar de-
cisiones.

10.Unicamente expertos en salud mental pueden
evaluar la capacidad para tomar decisiones.

En la misma linea, Simén y Torrel (2022) ela-
boraron diez pautas clave para la valoracién de
la capacidad en personas con trastorno mental:
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La capacidad de hecho de una persona mayor
de edad se presume SIEMPRE. Lo que hay
que poner de manifiesto es la incapacidad.

En caso de que exista duda sobre la incapa-
cidad de una persona y no pueda despejarse
aceptablemente, debe primar SIEMPRE la
consideracién de la persona como capaz para
tomar sus propias decisiones.

Es imprescindible asegurar que el proceso de
INFORMACION del paciente es adecuado,
en cantidad y calidad, para evitar que fallos
de la informacién sugieran falsamente inca-
pacidad para decidir. Alta empatia y comu-
nicacién son imprescindibles.

Es asimismo necesario asegurar que la persona
evaluada obra con LIBERTAD, sin presiones
externas, con voluntariedad plena, para evi-
tar que ello pueda interferir en la percepcién
sobre su grado de capacidad para decidir.

El evaluador NO debe valorar si la decisién
que toma el paciente es, a su juicio, acertada o
errénea o si estd de acuerdo o no con ella. El fin
de la evaluacidn es asegurarse que el proceso de
razonamiento del paciente es correcto y que su
decision final -sea cual sea- es un reflejo de su
personalidad, de su identidad y autogobierno.
DECISION RAZONADA, AUNQUE NO
SEA RACIONAL.

La presencia de enfermedad mental o de-
terioro cognitivo leve NO significa necesa-
riamente que la persona sea incapaz. Una
persona con un cuadro depresivo leve o mo-
derado, o con fallas de memoria puntuales,
puede tomar perfectamente muchas decisio-
nes trascendentes para su vida.

La herramienta principal de evaluacién de la
capacidad es una ENTREVISTA CLINICA
con el paciente, una conversacién narrativa
y empdtica que permita valorar si compren-
de la informacién y pondera su significado,
razonando sus motivos y tomando una deci-
sién coherente con lo anterior.

8. Las herramientas especificas de evaluacién
del deterioro cognitivo, de la salud mental
o de la capacidad tienen un papel de ayuda
en este proceso, pero NO deben ser el eje
principal de la evaluacién.

9. En caso de duda, puede consultarse con
OTRO profesional sanitario experto. Pero
este debe tener claro que el objetivo es eva-
luar la capacidad, NO hacer un diagndstico
de salud mental o enfermedad neuroldgica.
El punto clave es si la posible existencia de
patologias en dichos dmbitos supone o no
un menoscabo de la capacidad de decidir.

10.El proceso de evaluacién de la capacidad
debe ser cuidadosamente REGISTRADO
en un informe detallado.

Otra injusticia que se comete con estas perso-
nas es el considerarlas a todas como potencial-
mente violentas, cuando lo cierto es que son
victimas de violencia por parte de terceros con
mucha més frecuencia que agresores y que la
mayoria de los actos violentos son cometidos
por personas sin trastornos mentales

(Arbach y Andrés-Pueyo, 2007).

La revisién realizada, junto al andlisis de la re-
lacién entre violencia y trastornos mentales
(Echeburta y Loinaz, 2011), no nos permite
afirmar que las personas con trastornos men-
tales, como norma, sean violentas en general
o supongan un mayor riesgo de conducta vio-
lenta.Se puede afirmar que las personas con un
trastorno mental corren mayor riesgo de impli-
carse en situaciones violentas en las que es mds
frecuente que ejerzan el papel de victima que el
de agresor.

Algunas de las siguientes cifras pueden dar
una idea de la magnitud de este problema.
En EE. UU. mis del 25% de las personas con un
Trastorno Mental Grave (TMG) en tratamiento
han sido victimas de un delito violento durante
el ultimo afio, lo que representa una proporcién
once veces mayor a la de la poblacién general
(Teplin, McClelland, Abram y Weiner, 2005).
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Las cifras globales de pacientes victimizados
pueden alcanzar el 45% durante el dltimo
afio y hasta el 90% a lo largo de toda la vida
(Choe et al., 2008; Dean et al., 2007; Maniglio,
2009; Silver et al., 2005; Snowden y Lurigio,
2007), cifra que supera a la de pacientes impli-
cados en conductas violentas.

En nuestro medio, en el caso de las mujeres con
problemas de salud mental, mds del 40% han
sido victimas de violencia sexual a lo largo de su
vida y, en la mitad de estos casos, el profesional
de salud mental que la trataba desconocia este
hecho. Por otra parte 3 de cada 4 mujeres con
TMG han sufrido violencia en el dmbito familiar
alguna vez en su vida, el 80% de las mujeres con
TMG vy que tienen pareja han sufrido violencia
de género y el 52% han sido victimas de violen-
cia intrafamiliar. El riesgo de que una mujer con
TMG de sufrir violencia en la pareja es entre 2 y
4 veces superior a las mujeres en general
(FEDEADES, Guia de Salud Mental 2017)

La incomprensién social de las personas con
enfermedad mental hace que los falsos mitos
sobre su violencia y agresividad provoque que
sea muy dificil visualizar la violencia que sufren.

4/

Conclusiones.

Segtin el concepto que apliquemos la vulnerabi-
lidad puede constrenir el campo de la autono-
mia, lo que con frecuencia afecta a las personas
que padecen un trastorno mental.

La promocién de la autonomia del enfermo
mental debe ser uno de los principales aspectos
trabajados por los profesionales de salud, inclu-
so como forma de ampliar la capacidad de deci-
sién del paciente, a veces, demasiado debilitada.
En la busqueda de la recuperacién, aunque sea
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parcial, debe enfocarse la autodeterminacién
del enfermo, incluso como forma de restable-
cer posibilidades, libertades e incluso derechos
limitados por su condicién (Costa et al,2007).

Los profesionales de la salud tenemos la obli-
gacion ética de asegurar que los pacientes
participen activamente, segin factibilidad, en
la eleccién de su propia atencién de salud
(Ganzini et al., 2005).

LaToma de Decisiones Compartida estd toman-
do importancia en la politica de atencién en sa-
lud, porque se ha demostrado que los pacientes
participan mds, generando mayor adherencia y
mds satisfaccién en general para el paciente, su
familia, el médico o el equipo de salud, y ha
mostrado, incluso, que su uso promueve mayor
eficiencia en términos econémicos.

Los modelos que buscan la recuperacién per-
sonal (funcional), antes que la recuperacién
clinica, también favorecen la disminucién del
estigma en estas personas. La empatia, la com-
pasién, el cuidado, la justicia, y el juicio pru-
dencial son una exigencia ética en la atencién
de las personas con trastornos mentales

(S. Ramos Ponzoén, 2015).

Debemos potenciar y favorecer el uso de la au-
tonomia de los pacientes promoviendo procesos
de informacién adecuados y la utilizacién de
instrumentos como el consentimiento infor-
macion o la realizacién de Instrucciones Previas
que permitan conocer cudl es la voluntad, de-
seos y preferencias de las personas cuando se en-
cuentren en situacion de incapacidad.

Es necesario que en la formacién de todos los
médicos se incluya la ensefianza de la valoracién
de la competencia de sus pacientes, que existan
criterios y métodos de evaluacién uniformes y
que se incluyan los valores y creencias de las per-
sonas interesadas, reduciendo en la medida de
lo posible el peso de los del propio profesional.

Finalmente, recordar que el Plan de accién inte-

gral sobre salud mental 2013-2030 de la OMS
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(2022) tiene como uno de sus objetivos que las
personas con trastornos mentales y discapacida-
des psicosociales puedan emanciparse y partici-
par en la promocién, las politicas, la planifica-
cidn, la legislacién, la prestacién de servicios, el
seguimiento, la investigacién y la evaluacién en
materia de salud mental. Contribuir a que se
haga realidad es tarea de todos.
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Un acercamiento a como hemos ido promo-
viendo en los contextos residenciales el ejercicio
de la autonomia individual de las personas con
discapacidad intelectual (d.i.) a las que atende-
mos, en linea con la normativa publicada, y re-
flexionando desde la ética sobre la importancia
de un modelo de cuidados basado en valores.

Por tener una referencia compartida, cuando
hablamos de discapacidad intelectual. ;Qué
significa? La definicidn oficial de la Asociacién
Americana de Discapacidades Intelectuales y
del Desarrollo (AAIDD) recogida en la duodé-
cima edicién del manual “Discapacidad Inte-
lectual: Definicién, Diagnéstico, Clasificacién
y Sistemas de Apoyos” (2022) refiere que una
persona tiene d.i. cuando tiene limitaciones
significativas tanto en el funcionamiento inte-
lectual como en habilidades adaptativas (habili-
dades conceptuales, habilidades sociales y habi-
lidades practicas). limitaciones que condicionan
la capacidad de la persona para desenvolverse
de manera independiente y efectiva en su
entorno. Esta discapacidad se origina antes de
los 22 anos.

Las tltimas definiciones han permitido quitarle
peso al diagnéstico de la discapacidad y dar una
mayor importancia a la clasificacién en funcién
de la intensidad de los apoyos y a cémo y en
qué contexto se prestan cotidianamente, desde
el respeto a las preferencias y a los derechos de
las personas.

El desarrollo de estrategias y procesos que han
ido otorgando mayor participacién social a la
persona con d.i. como la Planificacién Centra-
da en la Persona, ha ido respaldado por el reco-
nocimiento legal de los derechos individuales a
través de la aprobacién de normativas que han
exigido el respeto a la autonomia y la dignidad
de la persona, permitiéndoles asi una mayor
participacién en la gestién de sus propios cui-
dados y necesidades. Por relevantes, destacaria:

- Convencién Internacional de las Naciones
Unidas sobre los derechos y libertades de las
personas con discapacidad (aprobada el 13
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de diciembre de 2006 vy ratificada por Espana
el 3 de diciembre de 2007).

-En el marco de la adaptacién legal a la
Convencién de las Naciones Unidas, 14 afos
después, se ha elaborado la nueva ley 8/2021
que reforma la legislacién civil y procesal
para el apoyo a las personas con discapaci-
dad en el ejercicio de su capacidad juridica.

En esta ley se establece el cambio de un siste-
ma en el que predominaba la sustitucién en la
toma de las decisiones que afectan a las per-
sonas con discapacidad, por otro basado en el
respeto a la voluntad y a sus preferencias, que,
como regla general, serd la encargada de tomar
sus propias decisiones.

Partiendo de la definicién, la vulnerabilidad de
la persona con discapacidad intelectual pasa
por reconocer que su autonomia disminuida las
convierte en mds frdgiles, dependientes y con
necesidad de cuidados y proteccién, en mayor
medida aquellas situaciones extremas y con la
autonomia muy anulada.

Sin los apoyos necesarios en la toma de decisio-
nes, las personas con d.i. se ven mds expuestas y
por ello son mds vulnerables a sufrir situaciones
de abuso, maltrato o violencia.

Vulnerables por su deficiencia relativa o absolu-
ta en su capacidad decisoria y vulnerables tam-
bién por las circunstancias de exclusién o estig-
matizacién a las que se tienen que enfrentar.

Bajo estas circunstancias, también la ética nos
insta a proteger su autonomia y su dignidad.
Apelando a una ética del cuidado y de la res-
ponsabilidad, ha de existir una actitud de preo-
cupacién y compromiso afectivo con el otro te-
niendo en cuenta las circunstancias y opiniones
de los implicados, para lo cual ha de utilizarse la
deliberacién como procedimiento para mejorar
la toma de decisiones:

-Huyendo de antiguos valores compasivos
(“pobrecito”) y paternalismo extremo.
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- Preservandosudignidad (intimidad, privacidad,
trato...) en todo su ciclo vital.

-Empoderando a las personas (escucharles,
decidir, puedan opinar segtin su capacidad).

Las instituciones deben promover el debate éti-
co y reflexionar continuamente sobre sus valores
y su misién, introduciendo en la dindmica asis-
tencial los comités de ética como parte funda-
mental de las politicas de calidad de los centros.

El respeto a la dignidad de la persona en el
dmbito asistencial se basa en el respeto a unos
principios fundamentales. En el afio 2000, la
Declaracién de Barcelona, propone como prin-
cipios bioéticos complementarios a los cuatro
principios cldsicos americanos, la integridad y
la vulnerabilidad.

- Autonomia: El ser humano es auténomo y las
personas con discapacidad tienen que tomar
decisiones sobre su vida en sus hogares, lugares
de trabajo y comunidades. Las personas con
d.i. a menudo necesitan asistencia para tomar
decisiones informadas y seguras.

- Vulnerabilidad: El ser humano es frigil en
diferentes momentos de su ciclo vital (mayor
dependencia en infancia y tercera edad). En
situaciones de enfermedad, sufrimiento y li-
mitacién, esta fragilidad hace que no sea un
ser absoluto y autosuficiente, sino limitado y
dependiente.

- Integridad: La persona es una unidad, goza de
una integridad (no sélo un conjunto de 6rga-
nos). En el reconocimiento del otro, en la de-
fensa de su dignidad, se afirma la propia virtud
y la propia dignidad.

- No maleficencia: Evitar realizar intervencio-
nes que estén contraindicadas. No hemos de
hacer dano o provocar sufrimiento adicional
con nuestras intervenciones. Proporcionalidad
en los tratamientos o intervenciones y en la
medida de lo posible contar con la opinién de
la persona.
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- Justicia: Supone maximizar los recursos dis-
ponibles para que lleguen al mayor nimero de
personas. Igualdad en el acceso a los recursos
disponibles y no discriminacién o en todo caso
a favor de los mds necesitados.

La vulnerabilidad que padecen las personas con
discapacidad no es solamente esencial o antro-
poldgica, propia de su limitacién cognitiva.
Lavulnerabilidad social ala que se exponen tiene
que ver con la idea de considerar que estas per-
sonas no son productivas o son inferiores al resto
delapoblacién, lo cual puede derivar en unaacti-
tud de rechazo e incomodidad. Muchas personas
con discapacidad intelectual y sus familias se
enfrentan a desafios que puede limitar su acceso
a recursos y oportunidades, aumentando su vul-
nerabilidad. Factores que incrementan la vulne-

rabilidad:

- Sociales: Los prejuicios y estereotipos negativos
que generan discriminacién y estigmatizacién.

- Econémicos: Alta tasa de desempleo, trabajos
no cualificados mal remunerados y mayor de-
pendencia de la familia o de las instituciones.

- Educativos: Escasez de programas educativos
inclusivos y adaptados y menores posibilidades
de estimulacién.

- Salud: Destacar el fenémeno del ensombre-
cimiento diagnéstico. Algunas enfermedades
fisicas y muchas mentales son interpretadas
como parte de la DI lo que genera la existen-
cia de enfermedades comunes o graves para las
que no se recibe tratamiento, a la vez que se
dan dificultades para acceder a los servicios de
atencion primaria y escasa participacion en ac-
tividades de promocién de la salud.

- Legal: Falta de Representacion Legal Adecua-
da. Adoptar las medidas pertinentes para pro-
porcionarles el apoyo que puedan necesitar en
el ejercicio de su capacidad juridica. Las per-
sonas con discapacidad intelectual pueden ser
mds susceptibles a abusos fisicos, emocionales
y sexuales debido a su menor capacidad para

reconocer situaciones de riesgo, comunicar sus
experiencias y defenderse.

Imaginémonos que vivimos en una Residencia y
nos encontramos con este tipo de actitudes por
parte de los profesionales:

v

¢Qué harfas?, probablemente nos molestaria-
mos, nos cabrearfamos y nos comportarfamos
de manera inadecuada...como muchas de las
personas que tienen discapacidad intelectual y
que viven en residencias.

Ahora bien, si nos situamos del “lado” del pro-
fesional, cuando alguien no reacciona a nuestras
indicaciones como “experto”, o se comporta de
manera diferente a lo esperado, no es fécil con-
fiar en sus capacidades y seguir respetando su
intimidad, su privacidad o sus deseos, en defini-
tiva, su autonomia.

No es dificil, derivar, sin que obedezca a un deseo
consciente de faltar al respeto, hacia un trato
impersonal y a decidir por ellos.

Lo contradictorio es que precisamente en esas
circunstancias de mayor vulnerabilidad la res-
ponsabilidad de respetar y hacer respetar sus
derechos recae enteramente en quienes confor-
mamos su entorno, principalmente en sus fami-
liares y en los profesionales.
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Desde este planteamiento, las deliberaciones
éticas cotidianas de la atencién residencial se
dan en dmbitos que tienen que ver con:

- La privacidad e intimidad. Uso de la informacién.

- Autodeterminacion. Participacién en la toma
de decisiones.

- Personalizacién. Falta de equidad en la dis-
pensacién de cuidados.

- Normalizacién. Insistir en normalizar puede ne-
gar las limitaciones y exponerlo a la frustracién.

- Relaciéon con familias. Falta de asertividad
para evitar conflictos o respuestas evasivas para
evitar responsabilidades

- Manejo de los comportamientos perturbado-
res (libertad-seguridad). Retirada de derechos

- Actitudes-Aptitudes profesionales.
- La rigidez organizativa asistencial.

Cuando nos encontramos con estas situaciones
en el dmbito residencial, en las que se recono-
cen claramente los conflictos, ;Qué elementos
deberiamos tener en cuenta?

1. En primer lugar, es necesaria una ética de la
organizacién con un modelo asistencial defi-
nido y claro de trabajo, con discursos cohe-
rentes para dirigirla y profesionales compro-
metidos que se sientan corresponsables de
mejorar las condiciones de vida de la perso-
na a la que prestan servicio y cuidados y no
solo respondan en la aplicacién de la norma
y cumplir con los protocolos definidos téc-
nicamente. La ética organizativa requiere:
explicitar la forma de entender la hospita-
lidad hacia los residentes y sus familias, un
cbdigo ético que especifique y ahonde en la
préctica de los valores, y mantener foros de
reflexién y discusiéon con todas las personas
implicadas que avance en el desarrollo de las
mejores practicas.
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No sélo ha de haber formacién técnica, en ha-
bilidades técnicas (ya sabemos que no es sufi-
ciente con la buena voluntad), sino también
en valores, conocer a quién ofrecemos el ser-
vicio y que trato le dispensamos y si la ética se
trabaja con argumentos, es necesario mejorar
las habilidades comunicativas: A tres niveles:

- Con las personas con Discapacidad del De-
sarrollo grave, discapacidad crénica severa,
que es probable que continte indefinida-
mente y afecta a tres 0 mds dreas impor-
tantes de la vida y donde estd afectada la
comprension, la expresion y el lenguaje.

- Con las familias de las personas atendidas

- Entre los propios profesionales (entre tur-
nos y fines de semana: mismas directrices
y actitudes). Continuidad asistencial que
supone ver mds alld del turno anterior de
trabajo.

2. Otro elemento a tener en cuenta es el mo-
delo de relacién con la familia, siendo esta
en la mayoria de los casos la responsable del
residente y a quien como profesionales debe-
mos rendir cuentas del estado de la persona
que han dejado a nuestro cargo.

Escuchar e intentar respetar las peculia-
ridades en su forma de pensar, vivir y ac-
tuar (respecto al pluralismo)

- Consensuar la principales algunas actua-
ciones sobre su familiar.

- Clarificar expectativas de la organizacién
y la familia

- Conocer cudl va a ser el nivel de impli-
cacién de los referentes familiares en las
necesidades de la atencién.

3. Y el dltimo elemento a considerar y no por
ello menos importante, tiene que ver con el
tipo de relacién que mantenemos con la per-
sona con discapacidad
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- Humanizar los espacios que habita y tiempo
que le dedicamos (especialmente si va a resi-
dir toda la vida o en trastornos de conducta).
Espacios de confort que se disefien pensando
en y con los residentes.

- Mirada atenta a la comunicacién no verbal.
La persona con DI interacciona con su entor-
no, y encuentra la forma de manifestar placer,
desagrado, satisfaccién, carifio, malestar....
observar y conocerlo para comprenderlo.
Hemos de averiguar lo que quiere decirnos
con esa mirada o ese sonido. Sélo asi pode-
mos dar una respuesta adecuada a sus nece-

sidades.

- La atencién integral pasa por estar atentos a
todas las necesidades, también aquellas que
afectan a la sexualidad. La integralidad en
este aspecto no implica incentivar una di-
mensién sexual, sino la tienen; pero no se ha
de negar si aparece.

- El bienestar y la calidad en la atencién a las
personas con DI pasa por promover un trato
personalizado (nombre, apellidos, historia,
gustos, costumbres, etc.) y diferenciado den-
tro de lo posible.

1

Personalizar el trato pasa por personalizar, aun-
que sea minimamente los hdbitos (ducha, ali-
mentacidn, vestido, fotos familiares, etc.)

1

Encontrar el equilibrio entre los recursos dis-
ponibles (eficiencia) y el trato personalizado,
es el gran reto y obligacién de los Centros
dedicados a la atencién a personas vulnera-
bles, y ademds es el camino para la excelencia
en los servicios que prestamos.

Como conclusién, disminuir la vulnerabilidad
de las personas con d. i. en los dmbitos residen-
ciales implica respetar su integridad, dignificar
su dependencia y promover su autonomia, pero
también implementar estrategias efectivas que
promuevan su inclusién y proteccién en la so-
ciedad, objetivos por los que también tenemos
que luchar desde los recursos asistenciales.
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En la era digital, el cuidado de la salud mental ha
adquirido una nueva dimension gracias a la tecnolo-
gia. Aplicaciones mdviles, dispositivos de monitoreo
y el analisis de datos en tiempo real estan revolucio-
nando el apoyo y tratamiento de las personas con
problemas de salud mental. No obstante, aunque
estos avances ofrecen herramientas poderosas para
prevenir eventos adversos y brindar un seguimiento
MAs Preciso, es crucial que su implementacion
mantenga un enfoque humanizado y centrado en la
persona. El objetivo no solo es mejorar la eficacia de
los tratamientos, sino también construir una relacion
de confianza entre el enfermo y el profesional.

En este articulo, exploramos cémo la tecnologia
puede contribuir a una atencion mental preventiva,
personalizada y empatica, ofreciendo una vision inte-
gral que refuerza el papel activo del individuo

€n su propio cuidado.

1/

El enfoque personalizado

en la salud mental.

Cada persona es tnica y, por ende, los tratamien-
tos en salud mental deben adaptarse a las necesida-
des individuales de cada uno de ellos. Un abordaje
personalizado en salud mental considera no solo
los sintomas especificos de cada individuo, sino
también el contexto personal y social que rodea su
vida diaria. Senalar que, la eficacia del tratamiento
depende en gran medida de su capacidad de adap-
tarse a la evolucién del individuo, lo cual es espe-
cialmente relevante en el dmbito de la salud mental
(Canellas y de Lecea, 2012; Fernandez-Flores
et al., 2023).

Ademds, la digitalizacidn de los historiales clinicos
permite a los profesionales contar con un registro
detallado de cada caso, facilitando un seguimiento
cercano y una intervencién ajustada a las circuns-
tancias y cambios de cada enfermo.
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La posibilidad de contar con datos histéricos y
actualizados al instante permite a los especialistas
anticipar situaciones que puedan poner en riesgo
el bienestar mental del enfermo y disefar inter-
venciones preventivas adecuadas.

Este enfoque de personalizacién no solo contribuye
a la efectividad del tratamiento, sino que también
refuerza la sensacién de apoyo y compromiso que el
enfermo recibe en su proceso de recuperacin.

tamiento. Ademds, este tipo de datos permite una
comprension profunda del dia a dia de la persona
enferma, ofreciendo una “validez ecoldgica” o
relevancia directa en su vida cotidiana (Beckjord
y Shiffman, 2014; Wray et al., 2014). Esta reco-
pilacién de datos ayuda a captar patrones o cam-
bios que, en conjunto con un enfoque humano,
pueden alertar sobre momentos de vulnerabilidad
y permitir intervenciones mds acertadas, inimagi-
nables en la prictica clinica tradicional.

2/

3/

Herramientas
tecnoldgicas para
la prevencion

en salud mental.

Las aplicaciones méviles y los dispositivos de mo-
nitoreo han transformado la manera en que los
enfermos y profesionales interactdan y gestionan
el proceso terapéutico. Las aplicaciones de salud
mental permiten a los enfermos registrar sus emo-
ciones, patrones de sueno, niveles de actividad
fisica y otras variables en tiempo real, proporcio-
nando informacién valiosa tanto para ellos mis-
mos como para sus terapeutas. Estas herramientas
han roto barreras tradicionales, ofreciendo acceso
mads rdpido y directo a recursos de apoyo que an-
tes dificultaban el acceso a la atencién sanitaria
(Isel, 2018; Kazdin y Rabbitt, 2013; Torous et
al., 2021).

Asimismo, un beneficio crucial, que nos pueden
proporcionar este tipo de aplicaciones, es la reco-
pilacién continua de datos, que minimiza el sesgo
de recuerdo. Esto implica que los profesionales
pueden acceder a informacién precisa y contextual
sobre el estado del enfermo, lo que resulta invalua-
ble en el disefio de estrategias de prevencién y tra-

Intervenciones
en tiempo real:

un enfoque preventivo.

Uno de los avances mds significativos en el uso
de tecnologia para la salud mental es la capacidad
de ofrecer intervenciones en tiempo real. Imagina
que una persona atraviesa un episodio de estrés
intenso o ansiedad; gracias a las aplicaciones mo-
viles, los profesionales de salud mental pueden re-
cibir alertas en tiempo real y brindar apoyo opor-
tuno, ya sea mediante un mensaje o programando
una llamada para intervenir de forma directa.

A través de algoritmos de inteligencia artificial, estos
modelos pueden detectar patrones que indican un
riesgo inminente para la salud mental de una per-
sona, lo que permite anticipar situaciones criticas y
actuar antes de que la situacién se agrave. Estas he-
rramientas convierten datos de comportamiento y
actividad en informacién detallada sobre el estado
emocional del usuario, facilitando intervenciones
personalizadas y adaptadas a la evolucién de cada
caso. Asi, los modelos predictivos no solo previenen
situaciones de riesgo, sino que también comple-
mentan la labor de los profesionales sin desplazar la
importancia del vinculo humano en el tratamiento
(Scott et al., 2018; Wray et al., 2014).
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Ademis de las intervenciones inmediatas, muchas
de estas aplicaciones integran recursos de autoa-
yuda, como ejercicios de respiracién, técnicas de
relajacién y actividades para reducir la ansiedad.
Esto fomenta un enfoque participativo, donde
los enfermos tienen un papel activo en el cuidado
de su salud mental. Acceder a estas herramientas
empodera a las personas, promoviendo un ma-
yor compromiso con su recuperacién y fortale-
ciendo tanto su autonomia como la adherencia
al tratamiento. A su vez, reduce la probabilidad
de recaidas o situaciones adversas para su salud
al proporcionarles estrategias que pueden utilizar
de manera continua e independiente

(Riadi et al., 2020).

4/

El fenotipo digital:
nuevas formas
de monitoreo

en salud mental.

A raiz de las posibilidades de prevencién e inter-
vencién en tiempo real que ofrece la tecnologia,
surge el “fenotipo digital”, un concepto emer-
gente que aprovecha datos digitales para carac-
terizar el comportamiento humano y evaluar
aspectos relacionados con la salud mental. Este
enfoque ha demostrado ser atil para evaluar el
bienestar emocional y los patrones de compor-
tamiento a través del andlisis de interacciones di-
gitales como el uso del mévil o las redes sociales
(Chih et al., 2014; Gonzalez, 2023).

Atravésdelfenotipodigital,losprofesionalespueden
detectar cambios en el comportamiento diario
que podrian ser indicativos de alteraciones en el
estado emocional. Por ejemplo, un aumento en el
uso del mdvil, patrones de suefio irregulares o la
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falta de actividad podrian reflejar cambios en el
dnimo del enfermo. Este tipo de datos proporcio-
nan una visién completa del contexto del indivi-
duo y permite a los profesionales actuar de manera
preventiva y personalizada. El conjunto de datos
de patrones de actividad a través de dispositivos
mdviles ha resultado ser util en el estudio de los
cambios en el estado de dnimo, lo que facilita
la adaptacién del tratamiento en funcién de las
necesidades observadas del enfermo
(Faurholt-Jepsen et al., 2014).

El “fenotipo digital” y el monitoreo en tiempo
real brindan una base sélida para el desarrollo de
modelos predictivos en salud mental, una de las
mayores contribuciones de la tecnologia en este
dmbito.

5/

Humanizacién en la
era digital: una atencién

empética y cercana.

A pesar de los innumerables beneficios que ofrece
la tecnologia, es esencial que su implementacién
en salud mental no desplace la interaccién huma-
na ni el enfoque empdtico del tratamiento. La tec-
nologia debe entenderse como una herramienta
que potencia la humanizacién del cuidado, per-
mitiendo una atencién mds personalizada y adap-
tada a cada individuo. Al integrar el monitoreo y
el andlisis de datos en tiempo real, el profesional
de salud mental puede estar al tanto de cualquier
cambio o incidencia en el bienestar del enfermo,
lo que le permite intervenir de forma oportuna y
ajustada a sus necesidades especificas. Este enfo-
que personalizado asegura que el enfermo reciba
el cuidado que realmente se merece, atento a los
detalles que pueden marcar una diferencia en su
proceso de recuperacién. Ademds, la tecnologia en
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salud mental fortalece el vinculo entre el enfermo
y el profesional, ya que no se limita a ser un mero
complemento, sino que promueve un acompana-
miento mds cercano y constante. Los datos y al-
goritmos, aunque efectivos para identificar riesgos
y patrones, no sustituyen el apoyo emocional, la
empatia y la comunicacién abierta que son insus-
tituibles en el cuidado mental. Por el contrario,
estos avances enriquecen el tratamiento al pro-
porcionar al clinico informacién precisa sobre el
estado del enfermo, facilitando una respuesta que
combina rigor técnico y sensibilidad humana.

Por ende, la tecnologia también debe ayudar a
construir una relacién mds participativa y empo-
derada, donde el enfermo tiene acceso a sus datos
y puede tomar decisiones informadas sobre su tra-
tamiento. Esto no solo promueve un sentido de
autonomia, sino que también refuerza la confian-
za en el proceso terapéutico. Al poder involucrar-
se en su propio cuidado, el enfermo se convierte
en un participante activo de su bienestar, lo que
fortalece la relacién terapéutica y contribuye a la
sostenibilidad del tracamiento a largo plazo.

6/

Etica y privacidad en la

recoleccién de datos.

Si bien la integracién de la tecnologia en el dmbito
de la salud mental permite un nivel de atencién
mis preciso y personalizado, también conlleva
nuevas responsabilidades.

La recopilacién y el andlisis de datos en tiempo
real abren oportunidades para intervenciones mds
efectivas, pero al mismo tiempo plantean impor-
tantes interrogantes sobre la privacidad y el manejo
ético de la informacién sensible. Dado que los
avances digitales pueden profundizar el vinculo
entre enfermo y profesional, es crucial asegurar

que este uso intensivo de datos respete plenamen-
te la dignidad y autonomia de las personas.

Es aqui donde entra en juego la necesidad de una
regulacién cuidadosa y un enfoque ético riguroso
que garantice la confidencialidad, la transparen-
cia y el consentimiento informado en cada etapa.
La recopilacién de datos digitales plantea impor-
tantes desafios éticos, especialmente cuando se
trata de informacion sensible sobre el estado emo-
cional o comportamientos privados.

Estos datos son altamente personales y su uso debe
estar regulado con el mdximo respeto a la priva-
cidad y consentimiento informado del usuario.
Los desarrolladores de aplicaciones y plataformas
de salud mental deben garantizar la confidenciali-
dad y la proteccién de los datos, asegurdndose de
que la tecnologia sea segura y cumpla con los mds
altos estdndares de ética y privacidad.El manejo
ético de los datos también incluye la transparen-
cia sobre como se utilizan. Las personas deben ser
plenamente conscientes de qué tipo de datos se
recopilan, cdmo se almacenan y cémo se emplean
para mejorar el tratamiento. Esta claridad no solo
respeta la autonomia del usuario, sino que tam-
bién refuerza la confianza en la tecnologfa, per-
mitiendo que los enfermos se sientan seguros y
apoyados en el proceso.

7/

Un modelo de salud mis

accesible y democratico.

La digitalizacién en salud mental no solo acerca
el apoyo a quienes ya estdn en tratamiento, sino
que rompe barreras geograficas, econdmicas y
culturales. Las aplicaciones y plataformas en linea
hacen posible que personas de todas partes del
mundo accedan a un soporte de calidad, muchas
veces a un costo reducido y en su propio idioma.
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La democratizacién de la salud mental convierte a
la tecnologia en un motor de inclusién, eliminan-
do las limitaciones tradicionales y garantizando
que el bienestar mental sea accesible para todos.

Al ofrecer recursos y herramientas sin importar la
ubicacién, la tecnologia convierte la salud mental
en una posibilidad para personas que anterior-
mente no tenfan acceso a ella. Esto no solo fo-
menta la equidad, sino que también contribuye a
la creacién de una cultura global de bienestar, en
la cual la salud mental es una prioridad y estd al
alcance de todos.

8/

Conclusidn:
un equilibrio
entre tecnologia

y humanizacion.

El uso de tecnologfa en la salud mental abre posi-
bilidades excepcionales para la prevencién y el tra-
tamiento de recaidas, ofreciendo un monitoreo
constante y la capacidad de intervenir en tiempo
real. Estos avances representan una herramienta
poderosa para mejorar la eficacia del tratamien-
to, ya que permiten un seguimiento personaliza-
do y accesible que puede anticiparse a momentos
criticos en la vida del enfermo. Sin embargo, es
esencial que estos desarrollos se implementen de
manera que mantengan la humanidad en el centro
de la atencién. La verdadera revolucién en la salud
digital no radica en la mera acumulacién de datos,
sino en la habilidad de interpretarlos de manera
empdtica, respetuosa y orientada a las necesidades
Unicas de cada persona.

Las aplicaciones y dispositivos digitales deben
ser vistos como aliados que, aplicados con ética

108

y sensibilidad, enriquecen la experiencia del en-
fermo al fortalecer el vinculo con el profesional
y ofrecer un apoyo continuo y personalizado.

Esta cercanfa permite que el enfermo se sien-
ta comprendido y acompanado en su proceso,
promoviendo una relacién de confianza y un
sentido de control sobre su propio bienestar.

La tecnologia actta, asi como un puente, brin-
dando acceso a una atencién de salud men-
tal inclusiva y accesible que elimina barreras
tradicionales como la geografia y el tiempo,
democratizando el cuidado para quienes buscan
apoyo sin importar su ubicacién o contexto.

Por ultimo, estas herramientas digitales ofrecen
un modelo de atencién de salud mental cen-
trado en el ser humano, que no solo previene
recaidas, sino que también promueveunbienestar
integral a largo plazo.

Con un uso adecuado y ético, la tecnologia en
salud mental permite avanzar hacia un modelo
preventivo y personalizado que mejora la calidad
de vida de quienes buscan estabilidad emocional,
empoderdndolos para tomar un rol activo en su
cuidado y construyendo una cultura global de
bienestar accesible y humanizada.
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Larelacién entre la éticay la inteligencia artificial
(IA) es un campo en rdpida evolucién que abor-
da las profundas implicaciones de las tecnologfas
de TA en la sociedad, los derechos humanos y
los principios morales. A medida que los sistemas
de IA se integran cada vez mds en la vida cotidia-
na, desde la atencién médica hasta la aplicacién
de la ley, los desafios éticos que presentan, in-
cluidos los problemas de sesgo, privacidad, res-
ponsabilidad y transparencia, han atraido una
atencién significativa entre académicos, legisla-
dores y lideres de la industria.

La urgencia de estas discusiones surge de la na-
turaleza de doble uso de la IA, donde las tecno-
logias disefiadas para fines beneficiosos también
pueden ser mal utilizadas, lo que lleva a con-
secuencias perjudiciales. Los patrones histéricos
en el desarrollo tecnoldégico a menudo revelan
un enfoque reactivo a las consideraciones éti-
cas, con muchos problemas recibiendo atencién
solo después de que han ocurrido consecuencias
negativas. Esta tendencia subraya la necesidad
de una ética proactiva que informe el diseno,
desarrollo y despliegue de los sistemas de IA
desde su inicio.

Diversos marcos éticos, basados en filosofias es-
tablecidas, han surgido para guiar a las partes
interesadas en la navegacién del complejo pa-
norama de la IA, enfatizando principios como
la justicia, la beneficencia, la no maleficencia,
la autonomia, la privacidad, la transparencia y
la responsabilidad.

Los problemas éticos clave, particularmente en
relacién con el sesgo y la equidad, han cobrado
relevancia a medida que se demuestra que los
sistemas de IA heredan prejuicios presentes en
los datos de entrenamiento, lo que resulta en
précticas discriminatorias en dominios criticos
como la contratacién y la aplicacién de la ley.

Ademids, las preocupaciones sobre la privacidad
en relacién con las vastas cantidades de datos
personales que requieren los sistemas de 1A
destacan la necesidad de estrategias robustas de
proteccion de datos y el cumplimiento de mar-
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cos regulatorios, como el Reglamento General
de Proteccién de Datos (GDPR).

A medida que estas discusiones se desarrollan,
los debates en curso sobre la gobernanza y la
regulacién de las tecnologias de IA senalan la
importancia de establecer estdndares éticos
que se alineen con los valores sociales y de las
instituciones promoviendo una innovacién
responsable.

A la luz de estos desafios, diversas organizacio-
nes e instituciones académicas estdn abogando
por iniciativas educativas integrales que equi-
pen a los futuros lideres con las herramientas
necesarias para abordar las dimensiones éticas
de la TA. La interaccién entre la ética y la IA
seguird siendo un drea vital de enfoque, ya que
las partes interesadas buscan equilibrar el avan-
ce tecnoldgico con la responsabilidad moral y la
confianza publica en los sistemas de IA.

1/

Contexto historico.

La relacién entre la ética y la inteligencia arti-
ficial (IA) ha evolucionado significativamente
a lo largo del relativo corto espacio de tiempo
en el que la IA convive en nuestro dia a dia,
reflejando tendencias histéricas mds amplias en
tecnologia y sociedad.

Asi mismo la revolucién digital, similar a las
revoluciones agricola e industrial, representa
un periodo transformador que exige una re-
evaluacién de los marcos éticos y las normas
sociales, introduciendo desafios complejos que
requieren, no solo de consideraciones éticas,
sino también del redisefio de herramientas
conceptuales para navegar eficazmente con las
implicaciones de las tecnologias en su rdpida
evolucion.

Sin ir mds lejos, historicamente, tecnologias
como la energia nuclear y la automovilistica han
provocado extensos discursos éticos y politicos,
a menudo solo después de que hayan surgido
consecuencias negativas. Este patrén de consi-
deracién ética reactiva destaca la importancia
de enfoques proactivos en el contexto de la IA
que nos aplica.

Las tecnologias emergentes presentan no solo
dilemas éticos, sino que también desafian los
marcos morales existentes, llevando a filésofos
y éticos a abogar por un enfoque mds integrado
que combine el disefio responsable con el uso
responsable.

A medida que los sistemas de IA se vuelven cada
vez mds auténomos, los problemas éticos que
rodean su despliegue ganan preponderancia.
Parte de estas preocupaciones demandan una
exploracién y comprensién exhaustivas que in-
cluyen:

- sesgo,
discriminacién,
- invasién de la privacidad y

responsabilidad

La discusién en torno a la ética de la IA en-
fatiza asi la importancia de las tecnologias de
doble uso, donde las mismas aplicaciones de
IA pueden ser utilizadas tanto para fines bene-
ficiosos como perjudiciales complicando esta
dualidad la toma de decisiones éticas, hacien-
do imperativo que los desarrolladores y legis-
ladores consideren varios casos de uso y sus
implicaciones.

Las organizaciones e instituciones académi-
cas han comenzado a reconocer la urgencia de
abordar estos desafios éticos, enfatizando la
necesidad de iniciativas educativas que infor-
men a los futuros lideres sobre las dimensiones
éticas de la tecnologia, proponiéndose diversas
directrices éticas para navegar las complejida-
des de la IA con el objetivo de asegurar que los
avances tecnoldgicos se alineen con los valores
humanos y el bienestar social.
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2/

Principios éticos

fundamentales.

Los marcos éticos en el contexto de la inteli-
gencia artificial (IA) son criticos para guiar el
diseno, desarrollo y despliegue de sistemas de
IA. Estos marcos se basan en filosofias éticas es-
tablecidas y son esenciales para abordar las com-
plejidades y desafios que plantean las tecnolo-
gias de IA. La aplicacién de principios éticos
fundamentales, como el impacto, la justicia y la
autonomia, la beneficencia, la no maleficencia,
la privacidad, la transparencia y la responsabili-
dad, se ha propuesto para guiar las discusiones
en torno a las implicaciones éticas de la IA.

Estos principios se alinean bien con los utilizados
en la bioética, que comparte similitudes con la
ética digital al abordar nuevas formas de agentes
y entornos. Esta convergencia destaca la necesi-
dad de incorporar consideraciones éticas desde el
principio en el proceso de diseno para asegurar
que los sistemas de IA beneficien a la sociedad
mientras preservan los derechos individuales:

1. Enfoque Basado en Principios
Un enfoque basado en principios para la ética

en la IA enfatiza la importancia de la adaptabi-
lidad y la capacidad de respuesta.
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Por ejemplo, las partes interesadas deben hacer
que los conocimientos sean accesibles para
aquellos afectados por los procesos de toma de
decisiones de la IA y estar preparados para revi-
sar las consideraciones éticas a medida que los
contextos evolucionan, como a través de nue-
vas regulaciones o comentarios de los usuarios.
Este enfoque dindmico fomenta una cultura de
responsabilidad y asegura una alineacién conti-
nua con los estdndares éticos.

2. Responsabilidad a lo Largo del Ciclo de Vida

Para operacionalizar eficazmente las consideracio-
nes éticas, se aboga por una vision del ciclo de vida
de la responsabilidad. Esta perspectiva requiere la
integracién de normas éticas desde la etapa inicial
de ideacién hasta la implementacién posterior al
mercado, abarcando auditorias éticas regulares y el
establecimiento de mecanismos para monitorear
la adherencia a estos principios.

Al incorporar la ética en los procesos organi-
zacionales estdndar, los desarrolladores pueden
asegurar que la responsabilidad no sea simple-
mente un ejercicio de cumplimiento, sino un
aspecto fundamental de la IA confiable.

3. Etica por Disefio

Construir sistemas de IA con consideraciones
éticas desde el principio es crucial. La ética
proactiva puede prevenir posibles escollos al
asegurar que los problemas éticos se aborden
durante la fase de disefio en lugar de como una
reflexién posterior. Esto incluye buscar activa-
mente comentarios de los usuarios para identifi-
car y rectificar sesgos o deficiencias que puedan
surgir durante el desarrollo.

4. Enfoques Mixtos

Diversas teorias éticas, incluyendo el utilitaris-
mo y la deontologfa, informan la creacién de
marcos éticos para la IA. Los enfoques mixtos
que incorporan estudios empiricos para reflejar
las decisiones morales humanas pueden mejorar
estos marcos, aunque se debe tener cuidado para
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evitar conclusiones enganosas. Al comprender
la posicién moral de las mdquinas y sus capa-
cidades relacionales, los desarrolladores pueden
navegar mejor el panorama ético de la IA.

3/

Problemas éticos

clave en la IA.

El rdpido avance de la inteligencia artificial (IA)
ha puesto de relieve una serie de problemas éti-
cos que son criticos para su despliegue responsa-
ble. A medida que los sistemas de IA se vuelven
cada vez mds auténomos e integrados en varios
sectores, surgen varias preocupaciones éticas
clave, incluyendo el sesgo y la equidad, la pri-
vacidad, la responsabilidad y la transparencia:

1. Sesgo y Equidad

Los sistemas de IA pueden heredar, al igual que
los humanos en el proceso de su educacién, y
amplificar involuntariamente los sesgos presen-
tes en sus datos de entrenamiento, lo que lleva
a resultados discriminatorios en aplicaciones
como la contratacién, los préstamos y la aplica-
cién de la ley. Garantizar la equidad en los al-
goritmos de IA es primordial, ya que los juicios
injustos pueden surgir de sesgos cognitivos que
a menudo no son reconocidos por sus creado-
res humanos. Abordar estos sesgos requiere una
monitorizacién y validacién continuas de los
modelos de IA para mantener su confiabilidad.

2. Privacidad

La dependencia de los sistemas de IA en gran-
des cantidades de datos personales plantea im-
portantes preocupaciones sobre la privacidad.
Protegerlainformaciénsensibledelusoindebido
y el acceso no autorizado es fundamental, lo

que requiere estrategias robustas de proteccion
de datos, como la anonimizacién, el cifrado y
controles de acceso estrictos. Ademds, el cum-
plimiento de regulaciones como el Reglamento
General de Proteccién de Datos (GDPR) y la Ley
de Privacidad del Consumidor de California
(CCPA) es esencial para la gobernanza ética de la
IA, requiriendo auditorias regulares y avisos de
privacidad claros para los usuarios.

3. Responsabilidad

A medida que las tecnologias de IA evolucio-
nan, la cuestién de la responsabilidad se vuelve
cada vez mds compleja. La opacidad de muchos
modelos de IA complica los esfuerzos para ga-
rantizar la transparencia y la equidad en sus
procesos de toma de decisiones. Esto plantea
preocupaciones sobre quién es responsable de
las acciones de los sistemas auténomos, parti-
cularmente en dreas de alto riesgo como la aten-
cién médica y los vehiculos auténomos, donde
la seguridad y la confiabilidad son primordiales.
Los marcos éticos que definen la responsabi-
lidad y la rendicién de cuentas en la IA son
necesarios para navegar estos desafios.

4. Transparencia

La transparencia en la IA implica hacer que los
procesos de toma de decisiones de los sistemas
de IA sean comprensibles para diversas partes
interesadas. Desarrollar politicas accionables
que promuevan la transparencia es crucial para
fomentar la confianza y mitigar las preocupa-
ciones éticas asociadas con el uso de la IA. Parti-
cipar en investigaciones y consultas exhaustivas
puede ayudar a las organizaciones a disefiar tec-
nologias de IA que respeten los valores huma-
nos y promuevan estdndares éticos.
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Gobernanza y regulacion.

La gobernanza y regulacién de la inteligencia
artificial (IA) son dreas de preocupacién cada
vez mds reconocidas a medida que la tecnologia
contintia avanzando e integrindose en varios
sectores.

Los esfuerzos regulatorios se estdn implementando
a nivel mundial, con iniciativas notables en regio-
nes como la Unién Europea (UE), Brasil y Japén.

Estos esfuerzos tienen como objetivo aclarar y
unificar las diversas corrientes de gobernanza de
la IA, aunque su efectividad depende en gran
medida de los mecanismos practicos de imple-
mentacién y aplicacién:

1. Desafios en la Aplicacion

Uno de los principales desafios en la aplicacién
de la regulacién de la IA radica en identificar las
entidades legales responsables y probar las recla-
maciones en su contra. Las victimas de posibles
violaciones deben navegar por sistemas legales
complejos para establecer la responsabilidad, la
intencién y encontrar tribunales competentes
para hacer cumplir las decisiones.

En muchos casos, las protecciones legales bien
establecidas, como los derechos del consumidor
y los derechos de propiedad intelectual, se apli-
can de manera inadecuada en el dmbito digi-
tal, lo que lleva a una situacién en la que las
empresas tecnoldégicas pueden operar con una
sensacion de inmunidad mientras defienden ro-
bustamente su propiedad intelectual.

Esto ha fomentado una cultura a menudo des-
crita como “Libertarismo de Internet”, donde
prevalece la creencia de que las soluciones tec-
nolégicas pueden resolver de manera indepen-
diente los problemas sociales.
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2. Implementacion de la Regulacion

La implementacién real de las regulaciones de
la IA plantea dificultades adicionales, ya que
puede desafiar los modelos de negocio y pricti-
cas existentes. Existe una tendencia entre ciertas
partes interesadas, como las empresas y las orga-
nizaciones militares, a participar en “lavado de
ética”, lo que les permite mantener una imagen
publica favorable mientras contintan con prac-
ticas potencialmente daninas. En consecuencia,
los desarrollos de politicas reales pueden enfren-
tar resistencia que prefieren el statu quo sobre
las restricciones legalmente vinculantes.

En la UE, por ejemplo, la propuesta de la Ley
de A de la UE ha provocado llamadas a refi-
namientos para asegurar su viabilidad y apli-
cabilidad. La ley estd disenada para establecer
un marco legal que enfatice las consideraciones
éticas en el despliegue de la IA, pero también
subraya las complejidades involucradas en tra-
ducir teorias éticas en politicas accionables.

3. Direcciones Futuras e Involucramiento
de las Partes Interesadas

Existe un reconocimiento creciente de que
la gobernanza efectiva requiere méds que solo
marcos legales; necesita un compromiso de to-
das las partes interesadas para priorizar las con-
sideraciones éticas en el desarrollo y despliegue
de la TA.

La regulacién gubernamental se ve como un
factor clave para fomentar este compromiso, ya
que puede incentivar a las empresas a priorizar
los problemas éticos y apoyar a los profesionales
de la ética de la IA en su trabajo.

Ademds, los esfuerzos legislativos, como la Ley
de Divulgacién de Inteligencia Artificial Politi-
ca (PAID) en los Estados Unidos, tienen como
objetivo aumentar la transparencia sobre el uso
de la TA en las comunicaciones politicas, desta-
cando la necesidad de regulaciones especificas
de dominio que aborden los desafios tnicos que
plantean las tecnologias de IA.
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A medida que el panorama de la IA contintda
evolucionando, la interaccién entre la ética y
la gobernanza seguird siendo un drea vital de
enfoque. Serd crucial para los reguladores no
solo reaccionar a los desafios emergentes, sino
también establecer proactivamente marcos que
fomenten la innovacién responsable y mitiguen
los posibles riesgos asociados con la TA.

5/

Casos de estudio.

La exploracién de consideraciones éticas en la
inteligencia artificial se informa significativa-
mente a través de estudios de caso del mundo
real que ilustran las complejas interacciones en-
tre la tecnologia y los valores sociales.

Los Diilogos de Princeton sobre IA y Etica han
desarrollado una serie de estudios de caso ficti-
cios disenados para provocar reflexién y discu-
sién sobre varios dilemas éticos que surgen de la
integracion de la IA en la sociedad.

Estos estudios de caso fueron elaborados a tra-
vés de una colaboracién entre el Centro Univer-
sitario de Valores Humanos (UCHV) y el Cen-
tro de Politica de Tecnologia de la Informacién
(CITP) en la Universidad de Princeton, comen-
zando en 2017-18.

1. Vision General de los Estudios de Caso

Los estudios de caso publicados por los Didlo-
gos de Princeton abarcan seis andlisis exhausti-
vos que abordan cuestiones apremiantes en la
interseccion de la IA, la ética y la sociedad.

Cada estudio aborda un conjunto distinto de
desafios éticos, promoviendo una comprensién
de los compromisos morales y pricticos que son
inherentes al despliegue de sistemas de IA.

2. Restimenes de los Estudios de Caso

- Aplicacién de Salud Automatizada: Este es-
tudio de caso plantea preocupaciones sobre
la legitimidad, el paternalismo, la transparen-
cia, la censura y la desigualdad en el contexto
de la tecnologia de la salud.

- Identificacién Dinamica de Sonidos: Cen-
trado en cuestiones como los derechos, los
danos representacionales, la neutralidad y
la responsabilidad descendente, este estudio
examina las implicaciones de las tecnologias
de identificacién de sonidos.

- Optimizacién de Escuelas: Abordando la pri-
vacidad, la autonomia, el consecuencialismo
y la retérica, este caso profundiza en el uso de
la IA en entornos educativos y su impacto en
la dindmica entre estudiantes y profesores.

- Chatbots de Aplicacion de la Ley: Este estu-
dio discute las implicaciones éticas que rodean
la automatizacion, la ética de la investigacion
y la soberania en las aplicaciones de la ley.

- Contratacién por Maquina: Destacando los
desafios del sesgo y la discriminacién, este caso
explora el impacto de la IA en los procesos
de reclutamiento y las preocupaciones éticas
asociadas.

6/

Direcciones futuras.

Las consideraciones éticas que rodean la inteli-
gencia artificial (IA) estdn evolucionando répi-
damente, lo que requiere un enfoque prospec-
tivo para abordar los desafios y oportunidades
futuros. A medida que la tecnologia contintia
avanzando, los académicos y legisladores enfa-
tizan la importancia de medidas proactivas para
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anticipar y mitigar los posibles riesgos asociados
con los sistemas de IA.

1. Marcos Eticos y Legislacion

Un aspecto clave de las direcciones futuras en la
ética de la IA implica el desarrollo de marcos in-
tegrales que puedan guiar las précticas éticas en
el despliegue de tecnologias de IA. Estos marcos
deben abordar las implicaciones multifacéticas
de la IA, incluyendo la equidad, la responsabi-
lidad y la transparencia. Luciano Floridi, una
figura destacada en el discurso, aboga por un
trabajo pionero que informe de mejores poli-
ticas y regulaciones, con el objetivo de abordar
preventivamente los dilemas éticos que plantean
las tecnologias emergentes. Existe un consenso
creciente entre los lideres de la industria y los le-
gisladores de que definir objetivos politicos cla-
ros desde el principio es esencial para evitar los
escollos experimentados con la regulacién de las
redes sociales. Este enfoque proactivo es critico
para asegurar que el desarrollo de la IA se alinee
con los valores sociales y los estdndares éticos, lo
que puede ayudar a construir la confianza pad-
blica en los sistemas de IA.

2. Incorporacion de Perspectivas
de las Partes Interesadas

Involucrar a diversas partes interesadas es cru-
cial para el desarrollo ético de la IA. Es esen-
cial hacer que los conocimientos sean accesibles
para aquellos que pueden verse afectados por las
decisiones de la IA, incluidas las comunidades
marginadas y las poblaciones vulnerables. Ade-
mds, incorporar los comentarios de los usuarios
en las fases de disefio e implementacién puede
ayudar a identificar sesgos y preocupaciones éti-
cas que los desarrolle.

3. Los desafios éticos
de la inteligencia artificial (I1A)

Los desafios éticos de la inteligencia artificial
(IA) son numerosos y complejos. Se anade un
resumen de los principales desafios éticos que
enfrenta la TA:
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- Sesgo y Equidad: Los sistemas de IA pueden
heredar y amplificar los sesgos presentes en
los datos de entrenamiento, lo que lleva a
resultados discriminatorios en aplicaciones
como la contratacién, los préstamos y la apli-
cacién de la ley. Es crucial garantizar la equi-
dad en los algoritmos de 1A, ya que los juicios
injustos pueden surgir de sesgos cognitivos
que a menudo no son reconocidos por sus
creadores humanos.

- Privacidad: La dependencia de los sistemas
de IA en grandes cantidades de datos per-
sonales plantea importantes preocupaciones
sobre la privacidad. Proteger la informacién
sensible del uso indebido y el acceso no auto-
rizado es fundamental, lo que requiere estra-
tegias robustas de proteccién de datos, como
la anonimizacidn, el cifrado y controles de
acceso estrictos.

- Responsabilidad: A medida que las tec-
nologias de IA evolucionan, la cuestién de
la responsabilidad se vuelve cada vez mds
compleja. La opacidad de muchos modelos
de IA complica los esfuerzos para garantizar
la transparencia y la equidad en sus proce-
sos de toma de decisiones. Esto plantea pre-
ocupaciones sobre quién es responsable de
las acciones de los sistemas auténomos, es-
pecialmente en dreas de alto riesgo como la
atencién médica y los vehiculos auténomos.

- Transparencia: La transparencia en la [A
implica hacer que los procesos de toma de
decisiones de los sistemas de IA sean com-
prensibles para diversas partes interesadas.
Desarrollar politicas accionables que pro-
muevan la transparencia es crucial para fo-
mentar la confianza y mitigar las preocupa-
ciones éticas asociadas con el uso de la [A.

Estos desafios subrayan la necesidad de un en-
foque ético proactivo que informe el diseno,
desarrollo y despliegue de los sistemas de IA
desde su inicio.
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En su periodo formativo de juventud, el
Hermano Valentin A. Riesco Alvarez fue com-
pafiero del Hermano Miguel Pajares Martin,
con el que convivié en diversos centros de
la Orden Hospitalaria de San Juan de Dios
en Espana.

Esa amistad temprana, que continué con el
tiempo, le ha permitido realizar una biogra-
fia fiel y cercana del Hermano Miguel Pajares,
sustentada en una extensa investigacion y reco-
pilacién de testimonios, fotografias y diversos
documentos que incluyen escritos del propio
Pajares.

Partiendo de la pregunta, ;quién es el Hno.
Miguel Pajares y quién animé su actuar?,
Riesco traza un completo retrato sobre su fi-
gura, motivaciones y entrega, a lo largo de su
vida dedicada a las personas enfermas y vul-
nerables de la sociedad, traspasando fronteras

y llegando a entregar los tltimos afios de su
vida a Africa.

El libro estd dividido en once capitulos precedi-
dos por un prélogo donde se enmarca la clave
que marcé la vida de Pajares y que, tal y como
apunta Riesco:

Los dos primeros capitulos recorren desde su
nacimiento en La Iglesuela (Toledo) en 1939
hasta su profesién solemne y el sacerdocio.
Una época que ocupa hasta 1968 y que narra
también sus afios en la Escolania de Madrid,
el Postulantado en Palencia, su ingreso en el
Noviciado en Santurce (Vizcaya) y primeros
votos, asi como el Escolasticado, y sus estu-
dios en Enfermeria y Filosofia y Teologia.
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En los capitulos tres y cuatro se describe la
importante labor de Pajares en sus primeros
destinos africanos, tras su paso por Monrovia
y llegada a Ghana en 1972, donde permaneci6
seis aflos y le esperaba la capellania de Koforidua
y la responsabilidad de formar a los Postulantes
y Escoldsticos nativos, que compatibilizé con
el trabajo de ayudante técnico sanitario.

De alli tuvo que regresar, en palabras del propio
Pajares,

v

Una parte de la historia de la Orden Hospitalaria
que se desgrana en el capitulo quinto. Los dos
siguientes, el sexto y séptimo, estdn dedicados al
periodo de Pajares como maestro de novicios y
postulantes, asi como a su destacada labor en la
pastoral de la salud.

Y a partir del capitulo octavo hasta el final, el
libro incluye numerosos testimonios de herma-
nos, familiares y colaboradores de San Juan de
Dios que conocieron, muy de cerca, a Pajares
en distintas facetas de su vida y ponen de relieve
su calidad humana y compromiso con la hospi-
talidad; asi como la Gltima etapa de su vida en
Liberia, al servicio de las personas mds vulnera-
bles, desde donde fue repatriado en agosto de
2014 durante la epidemia del virus del Ebola,
que le causé su muerte.

Esta minuciosa biografia que intercala, a lo largo
de todo el texto, fotografias antiguas y modernas,
cierra con un epilogo cronolégico sobre la despe-
dida del Hno. Miguel Pajares, y abre una ventana
a la esperanza y a la vida, tras lograr superar la Or-
den Hospitalaria la crisis que desaté la epidemia.
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El cirujano pedidtrico Fernando Rivilla Parra,
autor de esta biografia, entré en contacto con la
Orden Hospitalaria de San Juan de Dios hace ya
catorce afos, cuando viajé por primera vez como
voluntario de Juan Ciudad ONGD al Hospital
Catélico San José de Monrovia (Liberia).

Desde entonces no ha dejado de promover y de-
sarrollar campanas médico quirtrgicas en dife-
rentes hospitales de la institucién, complemen-
tadas con la docencia, especialmente en Liberia,
Ghana, Sierra Leona, Togo, Benin y Senegal.

Tal y como apunta el propio Rivilla en el pré-
logo, describir la vida y el esfuerzo por cuidar
de los demds del Hno. Manuel Garcia Viejo es
una apuesta valiente en un mundo donde el cui-
dado de la persona enferma o necesitada pue-
de pasar desapercibido. Este libro, por tanto,
muestra la trayectoria profesional y religiosa de
este Hermano de San Juan de Dios que estudié
medicina y se especializ6 en cirugfa y medicina
tropical, siendo fuente de inspiracién y ejemplo
de hospitalidad primero en Espana y posterior-
mente en Africa.

A través de nueve capitulos, donde el texto se
enriquece con valiosas fotografias, el autor rea-
liza un recorrido temporal y geogréfico por la
genealogia y formacién del Hno. Manuel, asi
como por su actividad misionera en Africa
Occidental hasta el final de su vida.

Y para poder realizar este recorrido con mayor
precisién, previamente nos encontramos una
introduccién que nos sitia en el contexto de
la cooperacién internacional y la historia de las
misiones hospitalarias donde el Hno. Manuel,
ademds de otros Hermanos, tuvieron un desta-

cado papel.

Precisamente a la experiencia africana estdn de-
dicados cuatro capitulos que transitan desde el
primer contacto del Hno. Manuel con Africa,
cuando lleg6 en 1982 a Liberia, siguiendo con
su etapa en Ghana, que duré 19 afios, hasta
llegar al dltimo periodo en el Hospital San
Juan de Dios de Lunsar (Sierra Leona), donde
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permanecié 13 afos hasta enfermar en 2014
por el virus del Ebola durante la epidemia que
golped Africa Occidental.

Una crisis que acabé generando una Emergen-
cia Internacional que afecté a los centros de San
Juan de Dios en Sierra Leona y Liberia, y que se
narra en detalle en el capitulo sexto.

Para mostrar la trascendencia de esos aconteci-

mientos, asi como la profunda huella que dejé
la pérdida del Hno. Manuel, que fue repatriado
y fallecié en Madrid en septiembre de 2014, el
libro dedica tres capitulos mds a una seleccién
de testimonios clasificados por el motivo con
el que fueron escritos: funeral y celebraciones
religiosas, el sentimiento de Gracia que sienten
algunas personas invocando su figura y recortes
de prensa.

La obra cierra con un epilogo y agradecimientos
que ponen de relieve la importancia de dar a
conocer la vida generosa y espiritual del Hno.
Manuel, que dedicé integramente al servicio de
las personas enfermas desde la hospitalidad, el
trabajo, la humildad y la sencillez.

Con esta biografia, resultado de una exhaustiva
investigacién, Rivilla aporta un retrato cerca-
no y completo del Hno. Manuel Garcia Viejo
desde ese lugar privilegiado que le confiere el
conocimiento personal del propio Manuel y de
muchas de las personas y lugares que formaron
parte de su vida, ademds de la prictica médica
que compartian.
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